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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
20/08/2026 - 612 - Comisséo de Direitos Humanos e L egislacéo Participativa

A SRA.PRESIDENTE (DamaresAlves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF. FaladaPresidéncia.)
- Declaro aberta a 612 Reunido, Extraordinaria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e L egislacdo Participativa
- 612 eita Comissdo que trabalha; estou orgulhosa dessa Presidente de vocés, viu? - da4® Sessdo L egislativa Ordinariada
572 Legislatura, que serarealizada nesta data, 20 de agosto de 2026.

A audiéncia publica sera realizada nos termos dos Reguerimentos 55 e 66, da CDH, de 2026, ambos de minha autoria,
paradiscutir - eu vou falar a palavra, o nome da doenga, silaba por silaba, porque eu tento, mas ndo consigo - alin-fan-gi-
o-lei-o-mi-o-ma-to-se (LAM), agente usaasiglaLAM, doenca rara que af eta predominantemente mul heres, bem como
os desafios relacionados ao diagndstico precoce, ao acesso ao tratamento e a estruturagdo de politicas publicas voltadas
as doencas raras no Brasil.

Comunico atodos que estareuni 8o serainterativa, transmitidaao vivo e abertaa participagdo dosinteressados por meio do
Portal e-Cidadania, na internet, no endereco www.senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone 0800 0612211. O relatdrio
completo, com todas as manifestacBes, estara disponivel no portal, assim como as apresentaces que forem utilizadas
pel os expositores.

Senhores, nesta audiéncia, trataremos de umadoencarara, progressiva e aindapouco conhecida, aLAM. Nosso objetivo €
discutir os desafios rel acionados ao diagndstico precoce, ao acesso ao tratamento e a estruturacdo de politicas capazes de
assegurar cuidado adequado as pessoas que convivem com essa condi¢do. Estamos diante de uma quest&o que ultrapassa
0 campo estritamente médico. O acesso ao diagndstico e ao tratamento integra o direito fundamental & salide, assegurado
pela Constituicdo Federal, e este € o motivo de a audiéncia estar acontecendo na Comissdo de Direitos Humanos do
Senado Federal.

Para esta Comissdo, discutir doencas raras significa discutir dignidade humana, equidade, protecdo social e capacidade
do Estado de oferecer respostas também aqueles que, justamente por serem numericamente Menos NUMErOSOS em
cada condicdo especifica, enfrentam maior risco de invisibilidade. Quando observamos as doengas raras em conjunto,
percebemos a dimens&o desse desafio.

Segundo o Ministério da Salde, em informac&o publicada em agosto de 2026, estima-se que cerca de 13 milhdes de
brasileiros convivam com algumadoencarara, sendo aproximadamente 70% dessas condi¢des de origem genética. Vamos
imaginar que cada pessoacom doencararatenhaquatro pessoas nafamilia. Asdoencas raras ndo af etam apenas o paciente,
mastodaafamilia Ent&o, quando eu falo de 13 milhdes de pacientes, eu estou falando de milh8es de brasileiros envolvidos
ou afetados por doencas raras.

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencgas Raras considera rara no Brasil a doenca que afeta até
65 pessoas em cada 100 mil individuos.

A LAM, a doenca que vamos discutir hoje, apresenta caracteristicas que exigem atencdo particular. Trata-se de doenga
sistémica rara que acomete predominantemente mulheres e compromete principal mente os pulmoes.
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O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Salide reconhece a necessidade de parametros nacionais
especificos para diagndstico, tratamento e acompanhamento das pessoas. Essa especificidade demonstra por que o
diagndstico oportuno e 0 acesso a profissionais e servigos capacitados sdo elementos essenciais da politica piblica.

O Brasil ja construiu instrumentos importantes. Desde 2014, contamos com a Politica Nacional de Atencdo Integral
as Pessoas com Doengas Raras no Sistema Unico de Salide, concebida para organizar o cuidado, promover a detecgdo
precoce, o tratamento oportuno e a melhoria da qualidade de vida.

No caso especifico da LAM, o Ministério da Salide aprovou, em 2021, Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas de
carater nacional, que deve orientar aregulacéo do acesso assistencial nos estados, no Distrito Federal e nos municipios.

Também houve avanco terapéutico. Em 2020, apds avaliagdo da Comissdo Nacional de Incorporacéo de Tecnologias
do SUS, o Ministério da Salde ampliou 0 uso do sirolimo para pacientes adultos com LAM, tornando disponivel no
SUS o primeiro medicamento especificamente ofertado para o tratamento da doencga. A avaliacéo da Conitec identificou
evidéncias de beneficio sobre a fun¢do pulmonar e a qualidade de vida, embora também tenha registrado limitagcBes
metodol 6gi cas hos estudos disponiveis, reforgando a necessidade permanente de produc&o e atualizac8o de evidéncias.

Mas a existéncia de politicas, protocolos e tecnologias ndo encerra o problema. O desafio central esta em fazer com que
aquilo que esta previsto nacionalmente em leis, em atos normativos, alcance de maneira efetiva e tempestiva cada pessoa
gue necessita do cuidado. O préprio desenho do protocolo da LAM atribui aos gestores estaduais, distrital e municipais
aresponsabilidade de estruturar a rede assistencial, definir servicos de referéncia e estabelecer os fluxos de atendimento.
I sso exige coordenacao federativa, profissionais capacitados, servicos especializados acessiveis e mecani smos capazes de
conduzir a paciente desde a suspeita diagndstica até o acompanhamento continuado.

E significativo que, neste més de agosto de 2026, o Ministério da Salide tenha iniciado uma formagdo nacional de 160
horas, destinadaaprofissionaisdo servigo dereferénciaem doengasraras, habilitados pelo SUS, com um contelido voltado,
inclusive, & genbmica clinica e a interpretacdo de exames. A iniciativa demonstra que a qualificagdo profissiona e o
fortal ecimento da capacidade diagndstica permanecem desafios atuais da rede publica.

Ha, portanto, uma questdo de equidade que precisa estar no centro dessa discussao: uma doenga ser rarando torna menos
importante a vida de quem convive com €ela, tampouco pode significar diagnéstico tardio, peregrinacdo entre servicos,
dificuldade de acesso a especialistas ou desigualdade na obtencdo do tratamento. Precisamos ouvir quem conheceaLAM
pela ciéncia e pela prética clinica - e nés temos os melhores do Brasil aqui hoje -, precisamos ouvir quem trabalha na
formulagdo e na implementacdo das poaliticas plblicas e, sobretudo, quem conhece a doenca pela experiéncia concreta
de viver com €ela - temos pacientes aqui hoje que terdo a palavra. Essa combinagdo de conhecimento cientifico, gestdo
publica e experiéncia das pacientes € indispensavel paraidentificarmos onde estdo os gargal os e quais aperfei goamentos
S30 Necessarios.

Que esta audiéncia nos permita avancar em questdes objetivas: como reduzir o tempo até o diagndstico, como fortal ecer
e integrar os centros de referéncia, como ampliar a capacitacdo dos profissionais, como garantir a aplicacéo efetiva
dos protocolos em todo o territério nacional, como assegurar 0 acesso oportuno as terapias indicadas e como produzir
informacBes que permitam ao Estado conhecer melhor a realidade das pessoas com LAM.

A Comissdo de Direitos Humanos e Legislagéo Participativa, que eu tenho a honra de presidir - e sou a Presidente mais
bonita do Brasil -, reafirma seu compromisso de acompanhar esta matéria e de transformar o conhecimento produzido
nesta audiéncia em encaminhamentos institucionais concretos. N&o é sd mais um encontro para falarmos da doenca.

Quando falamos em doencas raras, falamos de milhdes de brasileiros. Quando falamosem LAM, falamos de mulheres que
precisam ser vistas, diagnosticadas, cuidadas e ouvidas. A raridade de uma doenca jamais pode significar ainvisibilidade
de uma pessoa.

Estamos no Agosto Lilas, que é um més inteiro dedicado ao enfrentamento da violéncia contra a mulher. Tem maior
violéncia contra uma mulher do que néo ter acesso a sallde? Entéo, o debate estd no més certo, no més correto e esta
na Comissdo certa

Mas eu preciso informar aos senhores que nés temos também hoje a celebrar alei aprovada na semana passada - e ai a
Angelavai falar -, nés aprovamos umale nesta Casa que jafoi paraasancdo presidencia e que tenho certeza, esperanca
e fé de que o Presidente Lula vai sancionar sem nenhum veto, uma lei que institui a politica nacional para os pacientes
com LAM. (Palmas.)

Foi umavitdria. Nés trabalhamos muito, e vocés... E que vocés ndo puderam estar na hora da aprovagdo no Plenério, mas
foi muitaemocdo, né, Angela?

2/26



Reunido de: 20/08/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Vou contar para vocés segredos e estratégias legidativas: a Comissdo... Ndo estava na pauta, né, Angela? Entramos na
Comissdo. O Presidente da Comissdo de Assuntos Sociais € um médico extraordinério, Marcel o Castro, que foi Ministro,
e a a gente, com muito jeitinho: "Presidente, d& para o senhor colocar extrapauta este projeto, que esta redondinho,
perfeitinho, e a gente ja fez o debate?'. Ai, ele gostou do meu jeitinho de falar. (Risos) E, a gente tem estratégial As
vezes a estratégia € o jeitinho de falar.

E o Presidente, muito sensivel, e ja tendo ouvido falar da LAM muito... Porque nés fizemos esse debate, ano passado,
no més de agosto inteiro, lembram? Ninguém no Senado pode falar que nunca ouviu falar de LAM; nés estamos fazendo
todo mundo no Senado falar de LAM. Entdo, as pessoas ja sabem da doenca. E o Presidente col ocou extrapauta.

Ent&o, aprimeiravitoriafoi aprovar o requerimento paraincluir extrapauta. A provou-se o requerimento. Segundo: colocar
amatéria para discussdo. Colocou-se. O terceiro desafio: conquistar o voto...

(Intervengéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - E. E ainda
invertemos a pautal Entrou como nimero um na pauta. Foram quatro vitérias ao mesmo tempo!

E al, conquistar o voto dos colegas que estavam no plenério. Passou no Plenério da Comissdo por unanimidade. (Palmas.)

Af, gente, o projeto de lei virale evai parasangdo presidencial, porque ele é terminativo na Comiss3o.

Vocés tém ideia de como a gente chorou, né, Angela? VVocés tém ideia da aegria de a gente entregar, de forma concreta
agora, umalegislacdo que obriga ainstitui¢do de uma politica nacional para os pacientes e para as familias?

Nés estamos na expectativa da sangado, e no dia da sancdo vamos fazer uma grande festa, se Deus quiser, masisso tudo foi

fruto de articulagéo dos pacientes, da sociedade civil organizada, das associagdes, dosilustres profissionais que estiveram
CONOSCco 0 ano passado e comoveram 0 Senado Federal, comoveram as autoridades nacionais sobre a necessidade de se
aprovar umalei. Entdo, foi umaarticulacdo de todos, foi uma busca de todos, € uma vitdria conguistada por muitas maos,

€ eu quero agradecer atodos voceés.

A sociedade civil organizada consegue vitdrias inimaginaveis. Parabéns a todos que participaram da construcdo, desde
o texto! Eu tive aalegriade ser Relatora.

A gente tem outras novidades para contar aqui hoje, mas vamos dar prosseguimento ao debate sobre LAM.

Como nds estamos ao Vivo, eu quero que vocés imaginem pessoas que estdo em casa agora uma mulher que esta na
cozinha fazendo a comida e ligou a TV Senado para acompanhar, um estudante de Medicina que esta online assistindo
porque ouviu falar e quer saber que doenga é essa... Conseguem imaginar o Brasil inteiro conectado conosco agora, neste
momento?

Estamos ao vivo para o Brasil. E especialmente para as pessoas que moram has regides remotas, as pessoas que moram
na regido ribeirinha, os indigenas que estdo em aldeia agora assistindo & TV Senado, ouvir faar... Vocés tém ideia da
importancia de como uma audiéncia dessa pode salvar uma vida? Se todo o debate que fizermos aqui, a gente salvar uma
Unicavida, valeu muito a pena os senhores terem saido dos seus estados, de suas casas para estarem conosco nessa manha.
Neste sentido, eu convido, para compor a mesa, para estar aqui na mesa comigo, aqui da minha direita, que € o melhor
lado para ficar - t4 gente? -, o Dr. Jilio César Abreu de Oliveira, Médico Pneumologista, Doutor pela Universidade
Federal de S&o Paulo (Unifesp), pesquisador visitante do Brompton Hospital - Imperial College L ondon, Professor Titular
aposentado do Departamento de Clinica M édicada Universidade Federal de Juiz de Fora, e ex-Diretor Clinico do Hospital
Universitério daUFJF, com atuagdo nadrea de doencas pulmonares e rel evantes contribui ¢des nadifusao de conhecimento
meédico. Vocés viram o curriculo dele, gente? Meu Deus! Deixe-me dar um abrago nele. Doutor, sgja bem-vindo. Seja
bem-vindo, Doutor. Seja bem-vindo!

Gente, e eu preciso dizer que vem com recursos proprios. O Senado ndo paga passagem de expositores em audiéncia
publica. Uma autoridade deste nivel sentado aqui parafalar com o Brasil sobre LAM! Doutor, que aegria, t4?

Também convido, para sentar aqui a mesa, a minha querida amiga Maria Clara Castelldes de Oliveira, Presidente da
Associagdo dos Portadores de LAM. (Palmas.)

Maria Clara, que fez no Brasil esse barulho e que conquistou tantas vitorias para o paciente.
Bem-vinda, Maria Clara.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Fora do microfone.) - Obrigada, Senadora.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOQOS) - DF) - Aqui, MariaClara.
Maria Clara, a minha esquerda, s6 namesa, ta, Maria Clara?

Convido, para estar comigo, Paulo Feitosa, Médico, Chefe da Unidade de Pneumol ogia, Coordenador do Ambulatério de
Doencas Raras do Hospital Regional da Asa Norte, Coordenador da Comissdo de Doencas Raras da Sociedade Brasileira
de Pneumologia e Tisiologia, meu amigo e meu eeitor. (Risos.)

Obrigada, Doutor. Obrigada.

E eu tenho aalegria de estar sempre com o Dr. Paulo em reunides, em rodas de conversa. E ns, nessas rodas de conversa,
temos trazido tantas sugestdes para o Parlamento. Dr. Paulo, o senhor € umabénc&o nanossavida. O senhor € umabéncéo
na vida dessas pacientes.

Convido também, para estar comigo aqui ha mesa, Bruno Guedes Baldi, Especialista em Pneumologia, com atuagdo em
doencasraras e cisticas pulmonares, paraabordagem clini ca e cientificasobre diagndstico etratamento daLAM. (Palmas.)

Dr. Bruno, que aegria. Seja bem-vindo, viu? Muito bem-vindo.

E ainda, paracompor amesadeformapresencial, Renatade PaulaFariaRocha, Coordenadora-Geral Substitutade Doengas
Raras do Ministério da Salde.

O Ministério da Salide na mesa aqui de forma presencial. (Palmas.)

A Dra. Renatatem sido uma parceira.

E nos temos, de formaonline, vai participar de forma online... Com muito prazer a gente recebe, em forma online, para
compor estamesa, Thais Piazza de Melo, Farmacéutica, Tecnologista, Assessora Técnica Especializada da Coordenagéo-
Geral de Gestdo de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Departamento de Gestdo e Incorporagédo de
Tecnologias em Salde da Conitec da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Salde do Ministério da Salde.
Bem-vinda, Thais! E uma alegria té-la na audiéncia conosco.

Senhores, nés temos uma ordem defala...

Kamila, aordem defalafoi passadanaformaem que eu li, né? (Pausa.) Ent8o, foi estabelecida uma ordem de falaentre
0S nossos convidados, porque € uma sequéncia de falas, uma fala complementa a outra. Nesse sentido, ouviremos o Dr.
Jilio César Abreu de Oliveira.

Dr. Jdlio, dez minutosiniciais, mas, se precisar passar, paraterminar a sua exposi¢ao, fique tranquilo! Esta manhé é nossa,
€ uma manha de debate e de muitaimportancia para os pacientes, para o Brasil e parao Parlamento.

Segjabem-vindo, Dr. Jilio!

O SR. JULIO CESAR ABREU DE OLIVEIRA (Paraexpor.) - Muito obrigado, Senadora. Apés a sua fala, Senadora,
gue foi tdo completa e brilhante, quase que eu tive que rasgar 0 que eu tinha preparado aqui, porque a senhora jatinha
coberto tudo. Entendeu? (Risos.) Ent&o, muita coisavai ser repeticéo do que a senhora falou agui.

Primeiro bom dia, senhoras e senhores! Mais umavez, fago um agradecimento & Senadora Damares Alves.

Quanto ao tema - eu ndo sei se agente vai ter algum tipo de projecdo -, eu so tenho um Unico edaide, que é o do titulo:
Enqguanto o diagnostico atrasa, a doenca avanga: o direito ao diagnostico precoce nas doengas raras.

Em primeiro lugar, eu gostaria de agradecer a oportunidade de participar desta audiéncia publica, nessa importante
Comissdo de Direitos Humanos do Senado Federal.

Eu falo como pneumologista clinico e falo também como alguém que convive de perto com essa realidade, por ser casado
com uma paciente que hoje preside a Alambra e compde esta mesa, que € a Maria Clara. Por isso quero dizer, com todaa
clareza, que uma das maiores violéncias sofridas por pessoas com doengas raras acontece logo no inicio de suatrajetoria,
no sistema de salide: o atraso no diagnéstico.

Quando falamos em LAM, em outras doencas pulmonares raras e progressivas e qualquer outra doenca rara, ndo estamos
falando de uma demora sem consequéncias nem de um simples entrave burocratico, estamos falando, no caso daLAM,
de tempo perdido de pulm&o, de tempo perdido de tratamento e muitas vezes de tempo perdido de vida. Muitas pacientes
passam anos sendo tratadas como setivessem outras doencas pulmonares, principal mente asmaou DPOC, que sdo doencas
mais frequentes, sem que a verdadeira doenca seja investigada de forma adequada.

E importante dizer com objetividade: isso ndo é um problemaisolado; como asenhoradisse, isso € um problemaestrutural.
Na ponta do sistema, muitas vezes, faltam as condi¢des minimas para reconhecer a doenga no tempo certo, falta acesso
oportuno atomografia computadorizada de pulm&o, faltaacesso regular aespirometria de qualidade, faltam equipamentos
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calibrados, faltam profissionais capacitados para realizar e interpretar adequadamente o exame, e muitas vezes falta um
fluxo assistencial claro para que o caso suspeito chegue rapidamente a um servico com experiéncia.

O resultado disso é cruel. A paciente comega com falta de ar, piora progressivamente, passa por consultas sucessivas,
recebe tratamentos inadegquados e permanece presa ho que podemos chamar de limbo diagnéstico. E esse limbo custa
caro: custa funcéo pulmonar, custa oportunidade terapéutica, custa qualidade de vida e, em muitos casos, custa a chance
de intervir antes que a doenca avance demais. Em doencas progressivas como a LAM, cada ano sem diagndstico correto
pesa, cada ano perdido importa, cada ano sem resposta pode significar menos reserva pulmonar, menos autonomia e
menos futuro.

Por isso, eu gostaria de afirmar nesta Comisséo algo muito simples e muito sério: o direito ao diagndstico em tempo
oportuno € um direito humano - por isso, estamos nesta Comissdo. Sem diagnostico correto, ndo existe tratamento
adequado. Sem tratamento adequado, ndo existe preservacdo do pulmao. E sem isso, 0 que se perde néo € apenas sallde,
0 que se perde é independéncia, trabalho, convivio socia e dignidade.

O Brasil precisa olhar com seriedade para essa etapa inicial do cuidado. N&o basta discutir apenas terapias de ata
complexidade se o paciente continua demorando anos para chegar a0 nome da prépria doenca. Nao basta termos
conhecimento acumulado em centros especializados se a porta de entrada do sistema continua falhando em identificar
essas pacientes. E preciso assegurar acesso oportuno atomografia pulmonar. E preciso ampliar 0 acesso a espirometria.
E preciso garantir qualidade técnica nesses exames. E preciso treinar equipes para suspeitar dessas doengas. E é preciso
organizar fluxos de encaminhamento para que a raridade da doenca nunca sirva de descul pa para a lentiddo do sistema.
A verdade é simples: em doengas raras, 0 tempo do sistema costuma ser lento, mas a progressao da doenca ndo espera.
E, quando o sistema demora demai's, quem paga o preco € a paciente.

Por isso, aqui deixo uma mensagem final muito direta: em uma doenga progressiva, o atraso diagndstico ndo € umafaha
menor, é umafaha que agravaadoenca, é umafaha que reduz possibilidades terapéuticas, € umafaha que compromete
vidas que poderiam ser mais bem cuidadas. Diagnosticar cedo néo é apenas umamedidatécnica, € umamedidadejustica,
de dignidade e de respeito avida.

Muito obrigado. (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Obrigada, Dr.
Jdlio. Com o senhor eu aprendi que tudo o que as pacientes de LAM querem é respirar, €las querem ter o direito de

respirar. E, quando a gente resume nessa frase, as pessoas tomam um susto: "Como assim?". Mas é exatamente o que
0 senhor falou agora

Obrigada, Dr. Jdlio.

Eu queria agora passar a palavra para Maria Clara, Presidente da Associagdo dos Portadores de LAM. Maria Clara, eu
gueria te chamar a atencdo para uma delicadeza. Olha o cuidado com que a Secretaria da Comissdo fez o encarte para
recepcionar 0s Nossos expositores. Ficou muito lindo, ndo ficou?

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOES DE OLIVEIRA - Lindo o encarte. Essa imagem esta no site da... No site,
nao: no Instagram e no Facebook da Alambra.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Sim.
A SRA.MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Muito linda.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - E esta também

no site do Senado.

Ent&o, eu queriacumprimentar a Secretaria pela delicadeza e pelo carinho em recepcionar a associacdo e 0s médicos com
um encarte tdo bonito, tdo bem-feito. Parabéns, mas ndo vao pedir aumento de sal&rio, porque ndo vou dar, esta bom?

Maria Clara, Presidente da associagéo.
E eu aprendi que agente sefala"LAMigas".

A SRA.MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - "LAMigas".
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - As pacientes de

LAM sdo"LAMigas'. E eujdmeintitulo uma"LAMiga", porque eu sou apaixonada pela associacdo. A minhaamigaque
foi minha chefe h& 20 anos, a Angela, que € minha colega hoje, no Senado - estamos agora, de nhovo, no Senado, juntas -,

me ensinou o que € ser uma"LAMiga". E eu sou "LAMiga": amigade Angela e de todas as pacientes.
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Bem-vinda, Maria Clara.
A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOQOS) - DF) - Vocé tem seus
dez minutos.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Paraexpor.) - Muito obrigada.

Eu acho que ndo ha palavras para agradecer todo 0 empenho que a senhora vem dispensando as "LAMigas’, a Alambra
€, em termos gerais, as portadoras de doencas raras. A visibilidade realmente que a linfangioleiomiomatose alcancou
no Congresso Naciona - no Senado, agora, especificamente - é inusitada. Eu sempre digo: eu acho que ndo ha
atualmente um Parlamentar que n&o tenha ouvido falar - pode nédo saber o que €, mas que ndo tenha ouvido falar - em
linfangioleiomiomatose, em LAM. |sso agente deve apoliticos, a Senadores, como a senhora, como 0 Senador Alan Rick,
e a Angela, que € assessora do Deputado Alan Rick, que tem feito... Eu falo Deputado, porque é um trabalho que ela
vem realizando desde o momento em que ela assumiu essa posi¢ao junto ao atual Senador, mas antes Deputado. Ent&o, o
trabalho dela é um trabalho incansavel, e agente tem que reconhecer de publico e agradecer de publico todo esse empenho
dela. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF. Fora do microfone.)
- Elafez o Congresso falar apalavraLAM.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Exatamente - exatamente.

Eu tenho alguns poucos edaides. A Flavia vai projetar o primeiro ai, que tem o titulo da minha interferéncia hoje:
enfrentamento da linfangiol eiomiomatose no Brasil, invisibilidade e direitos fundamentais. O que eu vou falar estd muito
também no diapasio que a Senadorafalou e que o Dr. Jdlio também mencionou - meu marido, Dr. Jllio.

Ent&o, vou comegar.
Eu acho que pode comegar a contar os dez minutos de agora? (Risos.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF. Fora do microfone.)
- Pode.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Sra. Presidente, Sras. e Srs. Senadores - eu acho que néo
tem nenhum Senador aguii....

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF. Fora do microfone.)
- Estéo online.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOES DE OLIVEIRA - ... mas v&0 nos ouvir mais tarde, eles estdo online -,
membros desta Comissdo de Direitos Humanos, pacientes com LAM que estdo aqui presentes - e eu sei que algumas
est@o, como diz a Senadora, online, nos assistindo -, minhas companheiras da dire¢do da Alambra, Angelae Mércia, que
estao agui - €, mencionando as nossas "LAMigas', agentetem aMarleide, a Carina, a Carmelina, aMércia, que esta ali e
€ nossa membra da diretoria, Cibele... Quem mais? Eu acho que sdo essas que estéo aqui presentes hoje. Angelajatinha
mencionado... A Cinthia esta chegando.

Ent&o, minhas companheiras na diregdo da Alambra, meus companheiros de mesa e demais presentes.

Agradeco, entéo, & Senadora Damares Alves, Presidente desta Comissdo de Direitos Humanos e L egislacéo Participativa
do Senado Federal, agradeco a ela pelo convite para participar desta audiéncia, na qualidade de Presidente da A ssociacdo
dos Portadores de Linfangioleiomiomatose do Brasil, a Alambra.

Também registro, entdo, como disse no inicio, o meu reconhecimento pel o trabalho que a Senadora vem realizando, desde
ha muito, em favor das pessoas com doencas raras e suas associacoes.

A Alambratem construido, ao longo dos anos, uma atuagao séria, persistente e comprometida com a defesa dos pacientes
e das pacientes com LAM - porgque a maioria dos pacientes com LAM sdo mulheres.

Esse trabalho ja produziu resultados concretos. Na semana passada, como disse a Senadora Damares, por exemplo, nos
tivemos uma conquista muito importante: o PL 5.238, de 2025, que institui a Politica Nacional de Conscientizagdo e
Orientagdo sobre a Linfangioleiomiomatose, foi aprovado pela Comissdo de Assuntos Sociais do Senado Federal, em
caréter, como disse também, terminativo, aguardando a sangéo, a aprovacdo do Presidente da Republica. Essa conquista
nos encoraja, mas também evidencia que o reconhecimento institucional da LAM ainda n&o se converteu, na prética, em
protegdo efetiva para as pacientes.
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E por isso que estou aqui hoje, para dar voz a centenas de mulheres brasileiras que convivem com uma doenca pulmonar
rara, progressiva, incapacitante, sem cura e ainda pouco conhecida pelas estruturas do Estado.

Trago, entdo... Pode, por favor, Flavia.

Trago, entdo, em nome da nossa comunidade, trés reivindicacdes urgentes e concretas. A primeira é a capacitacao técnica
e humanizada das pericias médicas do INSS para que todos os laudos funcionais e exames de imagem sejam respeitados
e para que a falta de conhecimento sobre a LAM e outras doengas raras ndo resulte na negativa injusta de beneficios.
A segunda € a criagdo de uma politica de suporte logistico para pacientes que precisam realizar tratamento fora de suas
cidades ou estados de origem, sobretudo aquel as dependentes de oxigénio suplementar ou que necessitam de transplante
pulmonar. A terceira é a garantia de protecdo social integral e de acolhimento verdadeiro no SUS, assegurando que o
direito avida, a salde e a dignidade dessas cidadas ndo permanega apenas no papel.

Quem ouve pelaprimeiravez apa avralinfangiol e omiomatose quase sempre se espanta, mas o que real mente assusta ndo
€ o nome dificil; € o que essa doenca representa. Por trés da sigla LAM existem mulheres jovens, muitas vezes entre 0s
20 e 40 anos, que descobrem a doenca justamente no auge da vida produtiva e pessoa . Mulheres que estavam estudando,
trabalhando, construindo carreiras, sustentando suas casas, sonhando em ser mées ou cuidando de seus filhos peguenos,
e, de repente, sem aviso, 0 ar comega a faltar. Surgem episddios repetidos e dolorosos de pneumotérax, que é guando o
pulméo colapsa, as vezes desencadeados por situagles rotineiras, como umagestacdo, o uso de contraceptivos hormonais,
um tratamento de fertilizac8o, uma viagem de avido, um mergulho aquético. A partir dai, a vida se divide em antes e
depois. Essas mulheres passam a perder a capacidade para atividades simples, autonomia, seguranca e muitas vezes a
possibilidade de manter o trabalho, a renda, a estabilidade emocional. A doenca por si s0 j& imp8e uma carga fisica e
emocional devastadora, mas o que denunciamos nesta Casa é que muitas vezes o sistemaimpde um peso aindamaior. A
paciente com LAM enfrenta a progressdo da perda de sua funcdo pulmonar, um longo caminho, como disse o Dr. Jdlio,
até o diagndstico correto; e, depois disso, uma segunda batalha: a batalha burocratica para ter acesso aos direitos que a
Constituicdo lhe garante. 1sso se evidencia de forma dramética nas pericias médicas do INSS, seja para o afastamento
temporério das atividades do trabalho, para a reducdo de carga horéria de trabalho, para a concesséo do beneficio de
prestacdo continuada (BPC) ou para aposentadoria por incapacidade permanente.

Imaginem esta situacdo: uma mulher jovem, cheia de planos, passa a viver com uma limitacdo funcional grave. Ela
ndo consegue respirar adequadamente, ndo consegue trabalhar como antes, ndo consegue sustentar a prépria vida com
autonomia e, justamente quando mais precisa da rede de protecdo social, € submetida a uma periciafeitamuitas vezes por
um profissional que jamais ouviu falar em linfangioleiomiomatose. O perito olha para uma mulher jovem, cuja doenca
ndo é visivel aolho nu - olha como estamos bem, muito bem (Risos.) -,

entdo olha para essamulher, cujadoenca ele ndo consegue enxergar, e desconsidera exames complexos, como tomografia
de alta resolucéo e testes de fungéo pulmonar, e o resultado € a negativa.

E nds precisamos afirmar com toda clareza, nesta Comissao de Direitos Humanos, que, para uma paciente grave, essa
negativa ndo é um simples indeferimento administrativo. Ela pode significar o fechamento da porta da sobrevivéncia
digna. A falta de conhecimento técnico por parte do perito ndo pode significar falta de direito para a paciente. Por
isso, defendemos com firmeza a capacitagdo das pericias médicas e a andlise adequada dos casos de doengas raras e
progressivas, para que a periciando se transforme em mais um instrumento de sofrimento institucionalizado.

Também precisamos lancar luz sobre uma outra realidade invisivel: a falta de atendimento especiaizado nos municipios
e nos estados de origem de muitas pacientes. A despeito de a Alambrater instituido juntamente com o HC, onde funciona
aClinicade LAM do Brasil, o centro de referéncia em pesquisa e tratamento da LAM, que é coordenado pelo Dr. Bruno
Baldi, apesar de a gente ter conseguido abrir varios centros de tratamento para LAM, ainda falta um maior atendimento,
né? Entdo, na maior parte das cidades brasileiras, ndo ha especialistas em doengas pulmonares raras, ndo ha exames de
alta complexidade e ndo ha protocolo adegquado de acompanhamento. Para se manterem vivas, essas mulheres precisam
buscar atendimento fora de suas cidades e, muitas vezes, fora de seus estados. Essa travessia é extremamente dificil e
se torna ainda mais cruel quando a paciente passa a depender de oxigénio suplementar. Viver ligado a um cilindro ou
concentrador de oxigénio transforma qualquer deslocamento em um desafio imenso. O transporte ndo esta preparado, o
custo é elevado e esse peso recai justamente sobre familias que ja foram profundamente af etadas pela doenca.

O cenario setornaaindamaisgrave quando aUinicachance de sobrevivénciapassaaser o transplante pulmonar. Paraentrar
e permanecer nafilade transplante, muitas pacientes precisam se mudar para outra cidade, outro estado, aproximando-se
dos poucos centros transplantadores existentes no pais. E para muitas delas, a porta se fecha, ndo por falta de indicacdo
meédica, mas por falta de recursos para custear deslocamento, moradia e permanéncia. Por isso, 0 nosso segundo objetivo
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€ inegociavel: a criagdo de uma politica de suporte logistico e financeiro, com aprimoramento do tratamento fora de
domicilio, o TFD, para essas pacientes.

Senhores aqui presentes, Srs. Senadores, de nada adianta 0 SUS oferecer um programa de transplante de excelénciase a
paci ente ndo tem recursos paracomprar apassagem ou pagar o auguel nacidade onde poderd ser transplantada. Um acesso
a salde que existe apenas no papel ndo salva vidas, apenas perpetua a injustica. Garantir transporte, suporte logistico e
condi¢des minimas de permanéncia para quem precisa se tratar ndo € favor, é dever constitucional de protegdo avida.
Por fim, as pacientes representadas pela nossa associagdo ndo pedem privilégios, pedem apenas que a raridade da doenca
ndo se transforme nararidade do cuidado. A LAM néo ataca apenas o pulmao, ela compromete o trabal ho, destréi arenda
familiar, afeta a salide mental, rompe vinculos, interrompe projetos de vida.

E por isso que 0 nosso terceiro objetivo é a garantia de protecdo socia integral e de acolhimento verdadeiro no
SUS. Estamos falando de mulheres brasileiras que estdo perdendo os melhores anos de suas vidas entre filas, recursos
administrativos, deslocamentos exaustivos e laudos negados. E esses anos ndo voltam; afuncéo pulmonar perdidando se
recupera; o tempo sem tratamento adequado ndo é devolvido.

Por isso, faco um apelo a esta Comissdo de Direitos Humanos do Senado Federal: olhem para as pacientes com LAM
ndo como nUmeros, nem como excegdes estatisticas, mas como mulheres, maes e filhas, cidadas que tém direito a vida
e protecdo a dignidade.

Quando o Estado falha na agilidade do diagnéstico, nega o amparo previdenci&rio a quem ndo pode mais trabalhar,
imp0e barreiras ao tratamento e falha na protegdo social, isso deixa de ser uma simples ineficiéncia de gest&o, torna-se
incontestavel mente uma grave e inaceitavel violagdo de direitos humanos e de humanidade.

Obrigada. (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Flavia, deixe o
ltimo eslaide s6 para chamar a atencdo do Brasil.

Para mais informagdes sobre a doenca, conhecer as pacientes, ter umainteracdo, vocés podem acessar o site da Alambra.
A Alambra é essa associag8o que se organizou no Brasil, com as pacientes, com médicos, com especialistas. Estd |4 0
endereco, nainternet: www.alambra.brasil.org. Eu fagco questéo de divulgar, porque, de vez em quando, eu visito o site,
mas nostemos rede social também, Instagram, onde el as col ocam os eventos, contam suas histérias. O perfil narede social
também & Alambra, ndo €? E Alambra, ndo &€?

A SRA.MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - E @dambrasil.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - E @alambrasil,
ndo é? Entao, esta |4 o endereco.

Eu sei que muitos estudantes de medicina usam muito os conhecimentos divulgados la no site. Entéo, eu chamo a atengéo
do Brasil.

A SRA.MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Inclusive, ndstemosa unos quejadefenderam monografias
definal de curso sobre alinfangioleiomiomatose. Estive em um congresso recente em Sao Paulo e havia vérios trabal hos
de alunos de varias universidades importantes do Brasil expondo os seus posteres sobre a doenca.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Isso é fantastico,
é divulgacdo. O conhecimento liberta.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Exatamente.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - O conhecimento
salva, néo €?

Muito obrigada, Dra. Maria Clara

Temos a alegria agora de ouvir o Dr. Paulo Feitosa, que é aqui do nosso Distrito Federal, Médico, Chefe da Unidade
de Pneumologia, Coordenador do Ambulatério de Doengas Raras do Hospital Regional da Asa Norte, Coordenador da
Comisséo de Doencas Raras da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia.

Bem-vindo, meu amigo, Dr. Paulo Feitosa.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA (Paraexpor.) - Bom diaatodos.
Estdo ouvindo?
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Aperte ai o botéo.
Pronto.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - O.k.
Cumprimento amesa, na pessoa da Senadora Damares, e cumprimento especialmentetodasas"LAMigas' aqui presentes.

Tem um fildsofo grego que diz que umadas maiores virtudes é agratiddo, e eu vou usar o fildsof o paraa gente agradecer &
Senadora. E eudigo, sem medo deerrar, que aSenadoraDamares € a Senadoramaisacessivel que ndstemos historicamente
no Distrito Federal. E impressionante a capacidade dela de agremiar, de receber. E, com problemas que as vezes a gente
pensa que sdo insolUveis, muitas vezes bato a porta dela e se tem uma solucggo. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF. Fora do microfone.)
- Obrigada, Doutor.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Senadora, as nossas "LAMigas' Deus diz assim: "Vocévai ter LAM, mas eu
vou te dar dois genes diferentes: 0 gene da beleza e o gene dainteligéncia'. Todas sdo bonitas e inteligentes. (Palmas.)

N&o éfacil setratar de doencarara- ndo éf&cil. E dificil, agente precisater sensibilidade. E eu estava dizendo aum colega
que eu tenho 660 pessoas no meu WhatsApp com doengas raras e que a gente se comunica. Ele disse: "E impossivel". Eu
disse: "N&o €'. A gente consegue fazer isso. E ai ele me perguntou especificamente sobre a LAM, e eu disse: "A LAM

tem uma coisa extraordinaria, que se chama Alambra".

Essa associacdo € encantadora. Ela faz um trabalho maravilhoso e um trabalho que deixa a gente assim feliz porque
funciona. Faz com muito carinho, com muita atencdo, com muita dedicacéo e se constréi uma grande familia, Senadora.

Aqui nés temos uma familia, porque verdadeiramente elas sdo "LAMigas'.

Nés tivemos um avanco importante, que foi o sirolimo entrar no PCDT, e a Alambra teve um papel extremamente
importante. Se a gente tivesse outras associagcdes com outras doengas, a gente ja teria andado bastante. Talvez a gente
precise chamar a0 seu gabinete a Renata varias vezes para conversar, para discutir varias outras. Tem muitos avangos
al para a gente, para a gente caminhar, mas eu fico muito feliz e sou muito feliz com a Alambra. E incrivel o trabalho
delae como elatrabaha

Eu acho que, ha cerca de 15, 20 anos, talvez, num encontro de aeroporto ai num congresso internacional, o Dr. Jllio
me falou: "Descobri que minha esposa tem linfangioleiomiomatose”. "Sério?'. "Sério". E, algum tempo depois, a gente
encontraa Maria Clara ai nesse trabalho pujante, bonito. A Alambrafaz um trabalho maravilhoso.

Aqui no Distrito Federal, a Angela faz assim... Como se diz ai, tudo que é Parlamentar j4 sabe o0 que é
linfangi ol eiomiomatose, né? Um dia desses o Ministro: "Como é o nome daguela doenga que o pessoal chamade LAM?".
Eu disse: "Opal". Isso é importante e faz a diferenca. Agora, nds ainda precisamos avancar. Tem avancos que sdo
importantes. E tenho certeza de que a senhora pode contribuir muito.

Por exemplo, a paciente com LAM tem o direito de fazer concurso como pessoa de natureza especial. E € dificil. Por
qué? Porque ndo se conhece a doenca. Nés estamos andando com essa questéo, para ver se se cria jurisprudéncia, mas
eu acho que isso pode partir daqui.

A questéo do home office, do trabalho em casa em situagdes especiais, € importantissima.

NOs temos um exame que é importante para a doenca. E esse exame 0 SUS precisa adotar. Esse € um passo que a gente
precisa dar. E um exame laboratorial, feito apenas em poucos laboratérios no Brasil, mas que nos da a possibilidade de
gjudar no diagndstico. A doenga rara ndo tem o problema sd do tratamento; elatem o problema também do diagndstico,
do retardo do diagndstico, e isso € muito importante para a gente.

Entdo, sdo passos, Senadora, em que a gente pode avangar, pode fazer a diferenca. E como se faz a diferenca? Como
isso funciona bem?

Quando a Angela me pede para se fazer uma consulta online de um paciente que mora no interior do Brasil, eu digo a
ela: "Vamos fazer. Fago com o maior prazer do mundo. Vamos fazer". E fazemos muitas. E isso € muito importante.
A gente consegue ajudar, a gente consegue fazer a diferenca. A gente consegue conversar com um colega que conhece
pouco a doencae dizer como ele pode organizar melhor, como ele pode fazer melhor. E esses avancos vao crescendo, vao
crescendo, vao crescendo. E a gente respira hoje melhor porque esse trabalho é feito.

Eu parabenizo muito a Alambra.

Aqui ficaanossagratidéo a senhora, Senadora. 1sso faz uma diferenca..
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Alguém me disse: "Trabalhar com doenca rara € trabalhar com a minoria'. Ai eu digo: "Essa minoria € tdo majoritaria
gue a gente precisaver com outros olhos".

E o que tem de sofrimento? No inicio da sua fala, a senhora falou que a familia sofre, a familia participa. 1sso € uma
verdade. V océ tem um conjunto de pessoas que vocé termina gjudando. V océ melhora a qualidade de vida, vocé melhora
aassisténcia. E a gente sabe que 0 SUS tem condicg&o de fazer isso, tem condi¢do de melhorar ainda mais a assisténciaa
essas doengas. E, passo a passo, nds vamos avangando, avancando, avancando, avangando. E encontramos pessoas como
a senhora, pelo meio do caminho, que ddo essa alavancada, ddo esse impulso, e a doenga toma outro ritmo, toma outra
histéria, e agente vai gjudando cada vez mais pessoas.

Se a gente retornar 20 anos, a gente praticamente tinha uma desassi sténcia completa de uma doenca. E hoje a gente tem
muito mais facilidade de diagndstico, tem uma compreensdo maior pela classe médica, e isso faz a gente se sentir menos
solitario.

Ent&o, terminando, eu volto a dizer que essas belas meninas, todas tém estas caracteristicas. bonitas e inteligentes como
caracteristica. Deus disse assim: "Vou |he dar a LAM, mas vou lhe dar esses dois genes ai". Que a gente continue
crescendo, continue fazendo esse trabal ho, continue assistindo com muito amor, com muito carinho. Eu, particularmente,

sou apaixonado por todas vocés. Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOQS) - DF) - Dr. Paulo, pela
suafaa, eu acho que d& para todo mundo perceber por que o Dr. Paulo é tdo amado em Brasilia. E eu jadisse aele que,
se eu fosse Presidente da Republica, ele seriameu Ministro da Satde. (Risos.)

Doutor, estad em tempo. N&o, neste ano ndo damais, ndo. Mas quem sabe na préxima, Dr. Paulo?

Dr. Paulo, eu fico imaginando, depois dos debates, de dar visibilidade a doenga, umamulher chegar aum consultério com
problema respiratério e, durante a consulta, ela perguntar para 0 médico: "Sera que eu ndo tenho LAM?"'. E o médico
gue nédo estudou ficar olhando assim: "O que éisso?'. Entdo, agora, as proprias mulheres, quando chegam ao consultério,
estao obrigando os médicos alerem sobre LAM. Entdo, eu acho que a gente também tem esse papel pedagdgico quando
a gente faz uma audiéncia pablica como esta.

Dr. Paulo, muito obrigada. Deus o abencoe.

Nés agora ouviremos Bruno Guedes Baldi, Especialista em Pneumologia, com atuacdo em doencgas raras e cisticas
pulmonares para a abordagem clinica e cientifica sobre o diagnéstico e tratamento daLAM.

Bem-vindo, Dr. Bruno. E uma alegria té-lo conosco.

O SR. BRUNO GUEDES BALDI (Para expor.) - Obrigado, Senadora Damares. Obrigado a Comissdo e a Alambra
propriamente dita pelo convite.

Eu reforco bastante as palavras do Paulo, ja convivo com as"LAMigas' de varios estados ha bastante tempo e, realmente,
€ um orgulho muito grande ver o desafio que elas enfrentam no dia a dia em funcéo ndo so da doenca, mas de todos os
obstacul os que adoenca proporciona, as dificul dades de acesso, como jafoi dito ai pelaMaria Clara. Entdo, eu parabenizo
novamente a Senadora Damares e a Comissdo por valorizar essa questéo das doencas raras. Como a senhora mesmadisse,
s80 13 milhdes no Brasil e no mundo sdo 360 milhdes, maisou menos. Entdo, el as sdo rarasisoladamente, no conjunto elas
tém um... N&o é sb uma questdo especial por serem raras. No conjunto, o nimero de pacientes com doencgas raras € muito
grande e de fato precisa ser mais valorizado, e € o que a gente tem visto ndo so no Brasil, mas também em outros paises.

Ent&o, eu vou fazer uma dindmica um pouquinho diferente. Eu vou mostrar mais alguns eslaides para a gente colocar
pontos mais do meio para o final da evolugdo da doenca, que é a questdo da reabilitacdo e a questdo do transplante
pulmonar. Eu vou contextualizar na linfangioleiomiomatose, mas isso vale muito para as outras doencgas respiratorias
crbnicas, que sdo pontos que a gente precisa evoluir muito, como eu disse, ndo s paraLAM, mas também para as outras
doencas respiratorias.

Ent&o, isso tudo tem a ver com uma agenda de acesso, dignidade, sobrevida e, principalmente, qualidade de vida para as
pacientes com LAM, que é o que, em Ultima andlise, a gente busca - e elas também buscam, principal mente, isso.

Na LAM e em outras doengas raras, as pacientes portadoras tém multiplas barreiras no dia a dia, como jafoi dito aqui.
A LAM é umadoenca cistica, progressiva e tem um impacto muito grande, porque acomete mulheres jovens, entdo isso
da uma repercussdo muito grande ndo s6 para familia, mas também em relagdo a mercado de trabal ho, por exemplo. Isso
levaa um impacto fisico, mental e social. A gente tem uma série de exemplos de pacientes com problemas familiares, as
vezes até mesmo que se separam dos maridos por conta de todo o transtorno que a doenca provoca.
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Entdo, para a gente ter umaideia de qudo amplo isso &, e até dentro de uma pergunta que foi colocada aqui pelo Hélio,
de S&o Paulo, os principais sintomas associados a doenca sdo: falta de ar; fadiga em graus variados; e vai havendo uma
limitago para atividades didrias, que comega as vezes para atividades maiores, como para uma caminhada maior. Essa
faltadear vai progredindo para caminhadas mais curtas, e tem algumas pacientes que tém falta de ar inclusive para tomar
banho e para se vestir. Enté&o, o impacto € tremendo, e uma boa parte das pacientes também vai evoluir com o que agente
chama de pneumotérax, que € quando surge uma dor e uma falta de ar de inicio muito agudo, que aparece na evolugo.
Esses s80 0s principais sintomas associados a doenca.

A doengca é subdiagnosticada. Tem dados ja mais consistentes mostrando gque ela acomete 23 a 25 casos por milh&o de
mulheres adultas. SO para a gente ter umaideia, como a gente pode ver ali adireita, no Brasil a gente estima que existam
mais ou menos 3 mil casos, mas s6 em torno de 500 estéo diagnosticados. Entdo, tem uma série de pacientes espalhadas
por ai com outros diagnosticos, as vezes com asma, DPOC, e que ndo estéo sendo acompanhadas de maneira adequada.

Existe um problema de acesso a métodos diagnosticos, que € um ponto importante, que ja foi reforcado pelos outros
apresentadores. Ha poucos centros com experiéncia; a Maria Clara reforgou também a necessidade de expandir o nimero
de centros capazes de acompanhar essas pacientes.

Eu reforco muito o que o Paulo falou, que a associacdo de pacientes € fundamental. O papel da Alambra... Eu considero
gue é um exemplo paratodas as outras, hdo so as de doengas raras, mas também para as de doencas mais frequentes, como
exemplo de associac8o engajada e que traz de fato beneficios ndo sb para as pacientes, mas também para a gente, porque
acaba sendo uma troca de conhecimento e de informagdes.

Bom, o primeiro ponto é a questdo do transplante de pulméo. A LAM talvez, dentro das doencas pulmonares, sgja aguela
para a qua o transplante traz mais beneficios, com uma sobrevida maior. A gente tem até estudo |4 do nosso grupo
mostrando que a sobrevida em cinco anos chega a 80% para pacientes que, até o transplante, tinham uma perspectiva
muito ruim. E ele é uma opgdo para a doenca avancada, quando a capacidade pulmonar geralmente esta abaixo de 30%
do esperado - geramente sdo pacientes utilizando oxigénio.

A gente tem, por exemplo, 1a no nosso centro - aqui esté a equipe de transplante, comandada pelo Dr. Paulo Pégo - 29
pacientes com LAM que foram submetidas ja a transplante de pulm&o, dados até o ano passado.

Mas s6 essa realidade do transplante de pulm&o é um problema muito critico, porque, se a gente olhar nos Ultimos dez
anos, o nimero de transplantes de pulmé&o ndo aumentou. A gentetem maisou menosai em torno de cem - especificamente
0 ano passado, 96 pacientes com doencas pulmonares em geral foram transplantados. E a espera em lista de transplante
de pulm&o varia em torno de um ano e meio adois. Ent&o, € um problema, porque muitas vezes tem ndo s6 a LAM, mas
outras doencas que podem progredir rapidamente e ndo da tempo de ficar esse periodo todo em lista, e o paciente ou a
paciente acaba falecendo em lista por conta do nimero limitado de centros, como a gente vai ver agui em seguida.

Ent&o, os casos de transplante de pulm&o, como a gente pode ver, estdo concentrados principalmente no Sul e Sudeste,
mais de 90% dos pacientes transplantados ocorreram nessas regifes. E S&o Paulo e Rio Grande do Sul, como a gente
pode ver ali abaixo, concentram esses casos ai, em torno de 85%. Entéo, a gente precisa ampliar o nimero de centros
transplantadores. E um desafio grande, porque n&o é simplesinstaurar um centro de transplante, masisso precisa ser feito
para a gente dar a opcéo e descentralizar para outros locais menos favorecidos, principalmente Regido Nordeste, Regido
Norte e também o Centro-Oeste, ampliar o nimero de locais capazes de fazer transplante.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANQS) - DF) - Dr. Jilio, é...
Bruno, desculpa, volte o seu edaide... Consegue voltar?

O SR. BRUNO GUEDESBALDI - Esse ou o outro?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Eu acho que esse
eslaide é desafiador, ele €, na verdade, um soco no estdmago da gente. Vamos, bora olhar 1a o Norte, olha |4, Marisa,
0 seu Norte, olhala... olha 14, Nordeste, apenas Ceara. Agora, olha o Norte do pais, meu Deus do céu! Ai, quando eu
penso no Parg, Doutor... vamos falar do Parg, eu sou apaixonada pelo Pard. NGs temos uma cidade no Pard, e o territério
de Altamira é maior que Portugal. A senhora sabia disso? A senhora sabia que dentro do Para nés temos o Margj6? No
arquipélago do Margj6 cabem duas Suigas e meia, ai como é que eu digo para uma mulher com LAM, lado Margj6, que
de uma cidade para outra sdo seis dias de barco? Ou ent&o vamos subir para 0 Amazonas, né? Eu sempre uso o exemplo
de S&o Paulo de Olivenca, porque eu tenho muita gente naquela cidade, muitos amigos, inclusive aVice-Prefeita: de Sdo
Paulo de Olivenca para o primeiro centro de referéncia, sete dias de barco. Uma mulher no oxigénio e as vezes sem ter
conseguido ainda o beneficio do tratamento TFD, fora do domicilio. Ah, uma aeronave busca: como exigido o Estado? A
aeronave é usada o tempo todo para buscar esses pacientes... Entdo, assim, esse quadro, esse seu edaide, ele é realmente...
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Acho que eu e Renata, que estamos no servico... eu, que estive no servigo publico, a Renata, que est, € um eslaide que
nos incomoda muito - né, Renata? -, déi ver esse edaide. E ai, Doutor, eu sempre falo como é dificil ser Senadora no
Brasil! Como é dificil, Renata, ser gestora no Brasil, porque € téo facil a gente cobrar da Renata...

E eu quero, inclusive, cumprimentar o Ministério da Salde por estar, de forma presencial, agqui com a gente, porque ela
podiater ligado e dito: "Olha, ndo posso ir", mas o fato de vir, Doutora, mostra respeito ao debate e vontade de a gente
acertar. Entdo, eu tenho tido uma parceria muito boa com o atual Ministério da Salde, especia mente nos debates, por
ndo estarem fugindo dos debates.

Mas eu Ihe digo, Renata, Dr. Jilio, Dr. Bruno, Maria Clara, Dr. Paulo: é dificil ser Senadora no Brasil. Eu até brinquei
esses dias, eu queria ser Senadora na Irlanda, em Andorra, [&em Andorra, Dr. Jllio. (Risos.) Agora, tomar uma decisdo,
especia mente com relacdo a uma doenca dessa, e quando a gente vé os centros de referéncia concentrados todos no Sul
e Sudeste... Como € que ficam os nossos Norte e Nordeste? V océs entendem o tamanho do desafio do Brasil?

Inclusive, doutores da &rea da associacdo de pneumologia, esta semana, eu passel horas lendo os programas de governo
dos presidenciaveis, eu queriaouvir, ler, saber tudo que cada um del es estava prometendo, e me da umartristezal S6 para
vocé ter umaideia, tem um, em todo o programa dele, Renata, ndo falou uma vez a palavra crianga. Ent&o, eu acho que,
em debates como este e com a sociedade civil organizada, a gente precisarever esse quadro. Quem sabe, daqui a alguns
anos, Doutora, agente tenha um outro mapaai, um outro mapa paramostrar parao Brasil? E muito triste - esse seu eslaide
realmente me provocou indignag&o e tristeza -, muito triste!

Agora, eu preciso aproveitar esta oportunidade e falar para asinstitui¢cdes que acolhem o paciente que vem de longe, essas
casas de acolhimento - né, Renata? -, que sdo pessoas extraordinérias, porque, as vezes, a pessoa até tem o TFD, mas
chega, por exemplo, uma pessoa que sai la de Roraima e que vai fazer um tratamento em Santa Catarina: frio, cultura
diferente... Entdo, essas casas que tem no Brasil inteiro... Estasemanaeu visitel umaem Brasilia- eu fiquel tdo feliz - que
recebe esses pacientes, porque ficar num hotel étéo frio, é téo distante e ndo tem para quem ligar. Entéo, para essas casas
de acolhimento que tem no Brasil inteiro e na grande maioria da sociedade civil, eu queria que vocés batessem palmas
para essas instituicdes. (Palmas.)

Dr. Bruno, desculpe, mas eu ndo podia deixar de falar desses seus eslaides. Desculpe ter feito essa intervencéo na sua
apresentacao.

O SR. BRUNO GUEDES BALDI - Nao, foi muito pertinente e reforca essa desigualdade que a gente tem, né? Vou
mostrar um eslaide muito parecido para a questdo de centros de reabilitagdo também.

A caminhada até chegar ao transplante de pulmao, como a Maria Clara disse, € uma caminhada muito longa. Ent&o,
a paciente, primeiro, precisa ter o diagndstico certo; depois, precisa chegar a um centro de acompanhamento que sgja
capaz de segui-la; e, principalmente no caso do transplante, a paciente precisa estar pelo menos a duas horas do local
transplantador e de carro, esse é um dos desafios para o 6rgdo ficar viavel para o transplante.

Ent&o, tem toda uma despesa com transporte, viagem repetida para avaliacdo, exame, moradia, alimentacdo, como aMaria
Clarajadisse, e umarede de apoio, e existe a questéo... Por exemplo, no HC tem um programa muito interessante que €
Cuidando do Cuidador. O cuidador, se ndo tiver uma estrutura toda em torno dele, também adoece. A gente tem que se
lembrar das pessoas que estdo em torno desses pacientes.

Ent&o, tem todo um rol de barreiras econémicas, sociais e psiquicas que, no final das contas, pode se tornar uma barreira
de tratamento, e a pessoa ndo chegar para o transplante de pulmao.

A mesmacoisaeu vou falar em relacéo areabilitacdo, poisareabilitacdo € um processo em que 0s paci entes precisam estar
inseridos, porque precisam estar com asalde adequada paratolerar um transplante de pulmao. Jatem umasérie de estudos
em LAM, inclusive, que mostram que reabilitar diminui falta de ar, melhora a qualidade de vida, diminui ansiedade e
depressdo, melhora a capaci dade de trabal ho, entdo € uma medida essencial no acompanhamento das pacientescom LAM
e com doengas respiratorias em geral.

E a mesma coisa quando a gente vé a questdo da distribuicio de centros de reabilitacio cadastrados. Tem em torno de
152 centros, e agrande maioria também, em torno de 80%, estd concentrada nas Regides Sul e Sudeste. Se a gente olhar
Centro-Oeste e Norte, esse nimero é bem menor - no Nordeste também - proporcionalmente. Entdo, isso entra nessa
mesma questdo de desigualdade, como a gente vé em relagéo aos centros transplantadores.

Todo esse processo, ndo sd em relagdo a doenga, mas de o paciente conseguir chegar a um centro de referéncia, conseguir
chegar aum centro de transplante, conseguir chegar aum centro de reabilitacdo, isso tudo vai gerando mais anglstia, vai
gerando muitas vezesisolamento, depressao... Entéo, acaba-se entrando num circul o vicioso em que esse processo vai todo
Se perpetuando, e os pacientes vao piorando, vao acabar ndo tolerando seguir najornada e acabam falecendo na evolugéo.
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E claro que tem muitos desafios, como a senhora mesmo disse, mas a gente precisa tentar sempre evoluir para tentar
minimizar essas situagtes e ampliar os centros que possam fornecer esses tipos de tratamento.

A gentetem algumas propostas neste momento, claro, mais superficiais, que seriam, como aMaria Claramesmo comentou,
a criacdo de uma bolsa de transplante de pulmao para todas as doengas respiratdrias, incluindo, obviamente, a LAM,
paratransporte, moradia, alimentacdo, para 0s pacientes conseguirem se manter proximos ao centro transplantador; tentar
ampliar o nimero de centros de transplante de pulm&o, acho gque esse € um grande desafio, e a mesma coisa em relacdo
aos centros de reabilitagdo; garantir os fluxos nacionais de encaminhamento, talvez otimizar mais a questdo dos TFDs,
0 que seria um ponto importante também; e, depois disso, se isso realmente conseguir ser otimizado, a gente monitorar
de uma maneira adequada esses resultados.

E al aquestdo da bolsatransplante seriaarealizacdo de uma agéo nacional paratransformar o encaminhamento em acesso
efetivo, porque, virae mexe, lano HC, agente recebe um monte de encaminhamento, as vezes por e-mail, ou por telefone,
ou por rede social... O médico de um centro mais distante vai |4, faz o encaminhamento, da namao do paciente, vira para
eleefaa "Agora, vocé sevird'. Isso ndo vai resolver o problema. Ent8o, a gente tem que fornecer os meios necessarios
para o paciente, de fato, chegar ao centro transplantador e permanecer nesse local. E ai a gente teria que atuar em cima
desses quatro pontos, que é o transporte e as questdes de moradia, de alimentacdo e mesmo da reabilitacdo, para ela se

manter saudavel, para chegar bem e paratolerar ser transplantada de uma maneira adequada.

Entdo, foi isso que eu quis reforgar nessa apresentagdo, mais o ponto do meio para o final da doenca, para pacientes com
doenca moderada e mais avancada, que sdo as questfes da reabilitacdo e de transplante de pulm&o, que a gente precisa
realmente otimizar e que sdo pontos que ainda deixam a desgjar.

Obrigado. (Palmas.)

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

Eu nuncatinha ouvido falar, nuncatinha pensado no termo "bol sa transplante pulmonar". Desafiador.

E agora, Dra. Renata, é contigo. Os desafios vieram para vocé.

Nés vamos ter a aegria de ouvir a Dra. Renata de Paula Faria Rocha, Coordenadora-Geral de Doencas Raras substituta
do Ministério da Salide.

Dra. Renata, bem-vinda. E viu as sugestfes? Vamos tentar estudar juntas e falar juntas sobre essas sugestfes.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA (Paraexpor.) - Obrigada. Bom dia. V océs me escutam? Estéa ligado?
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Sim.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Bom diaatodas. Somos a maioria. Bom diaatodas.
Eu sou da Coordenacdo de Doengas Raras do Ministério da Salide.

Eu quero comegar a minha fala até respondendo a pergunta da Elaine, de S&o Paulo: "Como incluir a perspectiva das
pacientes na formulacdo de politicas voltadas a doengas raras?'. E ai eu quero comegar aminhafala

A Senadora sabe disto: todas as vezes que nds, da Coordenagdo de Raras, somos convidados, eu estou sempre agui - j&
vim em vérias audiéncias publicas da Senadora -, porque eu acho que esse € um caminho para a gente conseguir ter esse
didlogo. Nao adianta quem esta na gestao fazer politicas publicas que ndo sdo aplicaveis para quem realmente precisa
fazer uso dessas poaliticas. Para que a gente consiga politicas publicas de salide efetivas, a gente precisa conversar com
guem usa essas politicas, entéo estes espagos de di scussdo so espacos muito importantes paraagente que estano papel de
gestor entender as necessidades que vocéstém, do que vocés precisam. E ai acrescento também aassoci agao dos pacientes,
porque a gente esta sempre aberto |4 na coordenacdo, a gente recebe diversas pessoas, diversas associagdes de pacientes,
exatamente para ouvir as necessidades de voceés.

A gente tem um desafio enorme na Coordenagdo de Raras. Aqui, a gente estd falando de uma doenca rara, mas a gente
tem maisde 7 mil doencasraras e agente tem um territrio nacional que é gigante. A genteviu ali, no mapa, adistribuicdo
regional, como isso é dificil, como é dificil a gente alcancar todas as particularidades que a gente tem no nosso pais.

A coordenacdo é uma coordenacdo nova - tem cerca de trés anos que foi criada-, e eu considero acriagéo da coordenacdo
como um ganho importante, 0 que mostra que 0s movimentos sociais das pessoas com doencas raras foram vistos pelo
Ministério da Salde, que entendeu a necessidade de a gente ter uma area para cuidar de pessoas com doengas raras. SO que
nAs somos jovens ainda, né? Nés temos trés anos de coordenagdo, € uma equipe pequena, mas a gente vem trabalhando
muito.
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Vou comegar falando da questdo do acesso, quefoi a perguntada Renata, do Distrito Federal, daMaria, do Rio de Janeiro,
do Isague, do Distrito Federal, que também falou de acesso, e do Francisco, da Bahia, que também falou de acesso e
diagndstico precoce.

Naquestéo do acesso, se agente pensar que o tratamento das doencas raras esta dentro da atencdo especializada, as pessoas
chegam ao servigo de sallde, €las entram no SUS pela atengéo primaria. Entéo, a gente precisa da atengéo primaria, que
esta sobrecarregada, e agente precisade aatencao primariater um olhar diferenciado paraidentificar sintomas que, muitas
vezes, sdo comuns, de doencas comuns, e entender que, talvez, aguela pessoa que ndo responde ao tratamento pode ter
umadoencarara.

Isso significa também que o médico que esta |4 na atengéo priméria, ndo da para ele também referenciar todo mundo
para um servico de atencéo especializada, para um geneticista, para um pneumologista, porque ai a gente tem filas de
regulacdo, e a pessoa fica dois anos numa fila de espera.

Ent&o, a gente precisa de um atendimento mais criterioso mesmo de quem esta na ponta, e a gente vem trabal hando isso
- até em outras audiéncias publicasisso foi levantado - e isto foi uma questdo que a gente comegou a pensar muito dentro
da coordenac&o: como capacitar a atengdo primaria?

A gente j& esta em articulacdo com a Secretaria de Atencdo Priméaria, a gente ja pensou ha questéo de... Nao € bem
divulgacéo o termo que eu quero falar, mas um material informativo, ndo um guiarobusto, ndo, mas um material simples,
de orientagdes basicas para principais pontos de atencdo. No que € que quem esta |4, na atencdo priméria, precisa prestar
atencdo, para desconfiar de uma doenca rara? Entdo, a gente ja esta elaborando um material nesse sentido, que foi até
produto de outra audiéncia publica, na qual a gente conversou, levei isso para a coordenacdo, e a gente esta trabalhando
nesse material de divulgacéo.

A gente precisa pensar em ampliar a nossa rede de assisténcia, entéo a gente ja aumentou muito os servigos de referéncia
de doencas raras, a gente tem cerca de 50 servigos hoje, mas a gente sabe que ainda sdo insuficientes.

Mas a gente também precisa de equipe para esses servicos, né? N&o é so ter uma estrutura. A gente precisa de equipe.
E ai - eu acho que foi o Dr. Paulo que falou -, a questéo do atendimento de telessalde, uma estratégia que a gente vem
trabalhando também, para a gente conseguir alcancar regifes que a gente ndo consegue alcancar presencialmente.

Concordo que a gente precisa de um suporte, em termos de ndo transferir a responsabilidade do paciente para uma casa
de apoio, por exemplo. Eu entendo que isso € uma responsabilidade do gestor, a gente precisa trabalhar isso e talvez até
melhorar o nosso programa de TFD, eu acho que isso € uma coisa que a gente precisarever.

Com relagéo a diagnostico, que foi outro ponto que foi levantado, a gente fez um levantamento da rede laboratorial. As
diferencasregionaisexistem. Entdo, agente estacom algumas estratégias, ndo especificasparaLAM, masagente estdcom
algumas estratégias de centralizacdo de alguns laboratdrios, para que a gente consiga melhorar a questdo do diagndstico
de doengas raras de uma forma geral. Ent&o, a gente ja centralizou algumas agdes no Rio e em S&o Paulo, onde a gente
tem laboratdrios que tém uma capacidade maior.

Mas uma coisa que a gente pode usar muito também € 0 apoio desta Casa, em termos de emenda parlamentar, para gjudar
em termos de melhoria dos servigcos, melhoria da rede, para a gente conseguir ter laborat6rios ou servicos em outras
regides. Entéo, as emendas parlamentares ajudam muito a complementar essas agdes no Ministério da Salde.

Com relagéo areabilitagdo, jaesta, euimagino, em viasfinaisumapoliticadereabilitagdo, porque o que agenteidentificou
l&dentro da atencao especializada? Que os servi¢os de reabilitacdo que a gente tem hoje sdo muito voltados paraa parte de
traumato-ortopedia. E, quando a gente pensa numa reabilitagdo cardiaca, numa reabilitacdo pulmonar, a gente identificou
gue esses pacientes na rede ndo conseguem ter esse acesso por ter poucos servicos. Entdo, a gente esta trabalhando na
elaboracdo da politica de reabilitacdo, que engloba essas outras éreas, além da traumato-ortopedia.

O que maisfoi perguntado?

Com relagdo a transplante, tem a quest@o de organizacdo da rede, que a gente precisa, a gente vem trabalhando. E ai,
pensando em doengas raras, agente jacomegou um movimento, que ainda estd embrionério, mas que partiu também dessa
demanda dos pacientes, com relacdo a navegacdo. Navegacdo € um termo que vem sendo muito utilizado hoje dentro
da érea da salde, que é a gente conseguir circular o paciente dentro da rede, que o paciente ndo pegue a sua pastinha,
0 seu encaminhamento, cologque embaixo do brago e va, por conta prépria, procurar algum médico ou algum servico de
reabilitacdo que possa atendé-lo. Mas, paraisso, pensando na extensdo do nosso pais e na quantidade de servicos que o
SUS oferece, a gente precisa... a Coordenacdo de Raras acaba passando por diversas outras areas, tendo interface com
diversas outras coordenagdes.
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A gente comecou um movimento inicial de navegagdo muito pela enfermagem agora, mas ai a gente vai aos poucos
incluindo as outras &reas para conseguir organizar arede, porgque a gente precisade a guém que assuma o cuidado dagquele
paciente, né? Quem é o responsavel por aquel e cuidado? Quando a gente falade doengas raras, essa ordenacdo do cuidado
sai um pouco da atencdo priméria e foca mais na atengéo especiadizada. A gente tem os ambulatérios especificos de
pneumo ou de outras areas... Entdo alguém precisa se responsabilizar por esse paciente para que €l e possa circular dentro
darede. "N&o, esse paciente agora precisa de um acompanhamento hum servico de transplante ou numa reabilitacéo, ou
precisa de algum outro tipo de acompanhamento." Ent&o isso é outra coisa que a gente vem trabalhando.

E al, parafinalizar aminhafala, eu quero colocar a Coordenagéo de Raras, especificamente, adisposi¢do. O nosso e-mail
€ cg... de Coordenagdo-Geral, cgraras@saude.gov.br. Qualquer demanda que vocés tenham, seja sugestdo, dificuldades,
desafios, 0 que vocés quiserem mandar para a gente, a gente esti a disposicdo - se quiser colocar "para enviar para a
Renata’, pode mandar, porque a gente |é todos os e-mails -, para que a gente consiga fazer politicas publicas que sgjam
mais assertivas e melhores para a popul agdo.

Obrigada, gente. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Obrigada, Renata.
Eu javou conseguir um béton de Senadora para vocé, porque elavem tanto aqui e, assim, gente, sempre muito disponivel
nodiaogo. E ai, Alambra, eu acho que Renata € uma pessoaboa paravocés estarem fazendo o did ogo dentro do Ministério
da Saude.

NOGs vamos ouvir agora a nossa Ultima expositora e depois eu vou devolver a palavra a todos para agradecimentos e
consideracBes finais.

Esta aqui a Dra. Thais Piazza de Melo representando a Conitec. Dra. Thais, obrigada pela presenca. E uma alegria té-
la conosco.

A SRA. THAISPIAZZA DE MELO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Agradeco o convite.
Bom diaatodas.

Eu vou fazer uma pequena apresentacao.

Conseguem ver e ouvir?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Sim, esta perfeito.

A SRA. THAISPIAZZA DE MELO (Por videoconferéncia.) - Sim, perfeito.
Bom dia novamente.

MeunomeéThais, eu sou servidoraaqui dacasa, do Ministério daSalide. Atual mente sou Assessora TécnicaEspeciaizada
aqui no Dgits (Departamento de Gest&o e Incorporagdo de Tecnologias em Salide) e também atual mente estou como
Coordenadora-Geral substituta da Coordenagdo-Geral de Gestéo de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas.

Ent&o, antes de eu chegar e trazer o papel da Conitec e o que a gente tem de produtos no &mbito da LAM, eu vou falar
um pouguinho do papel desta Comissdo Naciona de Incorporacéo de Tecnologias no SUS, que eu vou passar a chamar
obviamente de Conitec. Ndo sei se todos conhecem, ent&o eu vou trazer um pouquinho sobre isso, para ficar mais facil
0 entendimento.

Entdo, a Conitec é um 0rgdo colegiado permanente e integrante da estrutura do Ministério da Salde, que faz o qué?
Justamente assessora o Ministério da Salide naincorporagao, exclusdo ou alteragdo de tecnologias pelo SUS e também na
constituicdo ou ateragdo de Protocol os Clinicos e Diretrizes Terapéuticas - maisumasigla, osPCDT. Entdo, sdo diretrizes
clinicas que sdo elaboradas pelo Ministério da Salide, e a Conitec tem esse papel permanente de assessorar 0 Ministério da
Satide tanto na elaboracdo desses documentos quanto naincorporagdo de tecnologias. E quando eu falo em incorporacdo
de tecnologias, eu estou falando néo so de tratamentos com medicamentos, por exemplo, mas também de tecnologias
diagndsticas, como exames, procedimentos.

E como é composta essa estrutura? Entéo, como eu falei, eu trabalho aqui no Dgits, que é o Departamento de Gestéo e
Incorporagéo de Tecnologias em Salde, que € justamente responsavel pela Secretaria-Executiva da Conitec, que faz a
engrenagem da Conitec funcionar, mas a Conitec é composta por trés comités, e cada um delibera sobre os assuntos de sua
responsabilidade. Entéo, a gente tem o Comité de Medicamentos, o Comité de Produtos e Procedimentos e o Comité de
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas, e cada comité é composto por 17 membros, que tém direito a voto. Entéo,
cada um desses comités vai determinar a incorporagdo, exclusdo ou alteragdo de tecnologias pelo SUS, a constituicdo
de protocolos e, no final das contas, isso também vai se traduzir na atualizag@o da Relacdo Nacional de Medicamentos
Essenciais.
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Aqui, eu trago a composi¢ao desses comités, quem vota, quem decide sobre esses temas no sentido de decidir por uma
recomendacdo favordvel ou desfavoravel por uma tecnologia, e essa recomendagdo obviamente vai ser enderecada ao
Ministério da Salde, que vai tomar a ago de incorporar de fato. Entdo, cada comité € composto por 17 membros, sendo
representados pelas oito secretarias do Ministério da Salde, também pela Agéncia Naciona de Salide Suplementar, pela
Anvisa, pelaAssociacdo MédicaBrasileira, pelo Conselho Nacional de Salide- ai agente tem arepresentacdo dasociedade
e dos pacientes -, pela gestdo estadual e municipal, que € o Conass e 0 Conasems, respectivamente, pelo Conselho Federal
de Medicina, pelo Nucleo de Avaliacdo de Tecnologias em Salide, que tem toda a formagdo metodol dgica para avaliacdo
de tecnologias em salde. E também, mais recentemente, foi incluido representante da organizagdo da sociedade civil
nesses comités, representando maj oritariamente associacao dos pacientes.

Além disso, agente tem trés membros ouvintes, que podem estar presentes, mas ndo votam, que sdo do Conselho Nacional
de Justica, do Conselho Nacional do Ministério Publico e também do Conselho Superior da Defensoria Publica.

Aqui eu trago sd um resumo de como funciona essa incorporagdo de tecnologia. Entéo, inicialmente, a gente recebe uma
solicitag@o de incorporagdo, que tem todos os requisitos administrativos de informacfes que devem estar presentes, sejam
€las evidéncias cientificas e os estudos também de avaliagdo econdmica. Esse contelido vai ser avaliado e tem um prazo
de 180 dias, prorrogavel por mais 90, para que essa andlise sgjafeita e isso sgja avaliado pela Conitec.

Ent8o, a gente recebe essa demanda, esse relatorio inicial, precisa fazer toda uma andlise, eventuais questionamentos,
gjustes, para poder apresentar ao comité.

Ent&o, o comité vai avaliar preliminarmente, depois vai encaminhar por um periodo de consulta publica, em que o tempo
usual sdo 20 dias, e depoisvai ter uma decisdo final, que vai recomendar ou ndo ao Ministério da Salde incorporar aquela
tecnologia ou publicar aquele protocolo.

Ent&o, quem publica essa portaria de incorporagéo é o titular da pasta da Secretaria de Ciéncia e Tecnologia, no caso o
Secretario ou a Secretéria, e, beleza, foi incorporado, esta publicado no Diario Oficial; quando vai estar disponivel? A
legislacdo coloca que existe um prazo maximo de 180 dias paraisso ser disponibilizado.

Essa etapa de disponibilizag&o j& é responsabilidade do Ministério da Salde. Vai acontecer uma pactuagdo tripartite, para
saber quem que vai fornecer, como € que vai fornecer - estado, municipio, Uniéo...

Enfim, essas etapas todas sdo posteriores as atividades da Conitec e outras &reas que s0 responsaveis por elas.

Entdo, como € que € composto esse relatério? Eu j4 falei de maneira geral: a avaliagdo de tecnologias em salde vai
verificar aquestdo dadoenca, atecnol ogia etodas as evidéncias que existem, sgjam elas clinicas, econdmicas e deimpacto
orcament&rio, e, depoisdisso, agentevai rever essabusca, essaandlise deevidénciasrealizadapel o demandante, e qual quer
pessoa da sociedade pode fazer essa demanda, desde que atenda a esses requisitos técnicos.

Além disso, vao ser trazidas as experiéncias internacionais de uso dessa tecnologia, 0 monitoramento do horizonte
tecnol 6gico, para verificar se existem outras tecnologias que também ocupam um papel parecido ou relacionado - ou 0
mesmo papel - e também os aspectos da perspectiva do paciente, que também esta sempre presente ao longo das etapas
de avaiacdo de tecnologias em salide e também da elaboracéo de protocolos - sobre a qual eu vou falar mais adiante -,
para, entdo, se chegar a recomendacdo da Conitec, preliminar.

Depois dessa recomendacdo preliminar, a gente tem uma etapa de consulta publica desse documento, sobre o qual todaa

sociedade pode opinar, e, por fim, isso retorna, paraa Conitec avaliar o resultado daconsultaplblicaeter asuadeliberacdo
final.

Apbs a deliberacdo final da Conitec, essa decisdo € encaminhada entdo para o Ministério da Salde para as medidas
cabiveis, como a publicacdo no Diario Oficial, caso o titular da pasta da secretaria entenda que vai seguir arecomendacdo
da Conitec, que é o que usualmente ocorre.

Entdo, em linhas bem gerais, essas decisdes envolvem aspectos clinicos, econdmicos, mas também do paciente e
da estrutura organizacional. Ent&o, considerando toda aquela diversidade dos comités, olhares sdo garantidos,
justamente para uma decisdo mais robusta.

E também trago aqui aspectos de participacéo socia ao longo desse processo. Ent&o, todas as gravagdes das reunides da
Conitec estéo disponiveis, assim como as pautas e atas dessas reunides.

Quanto as demandas de avaliacdo... e na avaliagdo, a gente tem planilhas que mostram o que esta sendo avaliado nesse
momento e também a gente tem a Conitec em tempo real.

Entao, no dia da Conitec, no momento de cada deliberago, isso vai aparecendo em tempo real. Obvio que a reunifo vai
ficar na integra disponibilizada posteriormente, mas em tempo real isso j& € colocado, a decisdo principal, e também os
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dossiés dos demandantes que solicitam essas tecnol ogias também estéo disponiveis. Entéo, tudo isso esta dentro do site
da Conitec - certo? - e qualquer um pode acessar 0 www.gov.br/conitec.

E o que aconteceu no ambito das tecnologias que j& foram avaliadas para a LAM? A gente teve o Sirolimo, que foi
incorporado em 2020 - ele foi avaliado pela Conitec, e 0 Ministério da Salide incorporou - e é justamente para tratamento
dos individuos adultos, e a gente também teve a incorporagdo de um exame, que foi a dosagem desse medicamento
justamente para poder ajustar adose para que essa dose fique adequada para aquel a paciente. Entdo essas duas tecnol ogias
j& estavam disponiveis antes no SUS para outras condi¢des, e naguele momento, 2020 e 2021, foram incorporadas
especificamente paraa LAM.

Com tecnologias incorporadas, eu preciso orientar 0 uso dessas tecnologias na prética clinica. Entdo, agora eu trago o
aspecto rapidamente das diretrizes clinicas. A gente tem toda a legislagdo aqui que subsidia isso, e diferentemente da
tecnologia, em que qual quer membro da sociedade pode solicitar essaincorporagéo, paraaelaboragéo dediretrizesclinicas
- e as principais hoje do Ministério da Salide em quantidade sdo os PCDTs, Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
- existem trés vias possiveis na solicitacdo dessa elaboragéo de diretriz - elaboragao ou atualizagdo -, seja daincorporacdo
ou alteragdo ou exclusdo de uma das tecnologias. Eu estou quase acabando.

A minha projecéo parou paravocés? Ou hao?

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Continue, esta o.k.

A SRA. THAISPIAZZA DE MEL O (Por videoconferéncia.) - Bom, continuo. Entdo, 0.k. Esta bom, porque paramim
sumiu.

Além daincorporagdo, alteracéo ou exclusdo de tecnologia... Como agenteviu, o Sirolimo foi incorporado, entdo, agente
precisa de um protocolo para ele, porque foi uma exigéncia para poder disponibilizar isso, no sentido de componente da
assisténcia farmacéutica. Assim, o protocolo foi elaborado.

Outrapossibilidade € ademandavir do proprio Ministério da Salide, de umaéreafinalistica. Por exemplo, a Coordenagéo
- acolega Renata esta ai - de Doencas Raras entende, "ol ha precisamos de um protocol o para essa condicéo”. Eles podem
nos demandar a elaboracdo de novo ou a atualizagao.

E a outra possibilidade é quando acontece alguma atualizagdo baseada nas evidéncias. Entdo a gente monitora isso
anualmente, inclusive acompanhao MHT dessastecnol ogias, faz enquete com estados e muni cipios via Conass, Conasems
e Conselho Nacional de Sallde, para entender o que € prioritario para ser atualizado.

Ent&o, neste momento a gente tem publicado, desde 2021 vigente, o PCDT da LAM. Isso foi publicado pela Portaria
Conjunta Saes/Sctie/M S n° 13, de 12 de agosto de 2021. Além disso, aém do documento, que € uma portaria na integra,
a gente tem divulgado no site da Conitec 0 PCDT resumido, que tem duas paginas e facilita essa interpretagdo pelos
profissionais de salide e, eventualmente, até no ambito da atencdo priméria, porque é algo mais resumido, mais direto
emais palatavel.

Entdo, aqui € meu Ultimo eslaide sO paratrazer que a Conitec trabalha com ciéncia, evidéncias e transparénciaaservigo do
SUS o tempo todo. Assim, é neste sentido que a Conitec assessora 0 Ministério da Salide, com esse propésito de garantir
acesso as tecnologias em salde mais eficazes, seguras e custo efetivas, justamente para promover a equidade, qualidade
e sustentabilidade do Sistema Unico de Satide.

Eu permanego adisposi ¢ao para eventuai s perguntas e deixo aqui 0 site da Conitec paraqualquer ddvida, qual quer contato
e agradeco mais umavez o convite. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANQOS) - DF) - Obrigada, Thais.
Obrigada. Sua participacdo foi brilhante.

Nés vamos devolver a palavra aos expositores, por entre trés e cinco minutos, para agradecimentos, consideracdes finais
Ou umainteracdo entre um expositor e o outro.

Mas antes disso quero registrar a presenca, esta conosco em plendrio: Cibele Cristina Albergaria de Magalhdes, da
Ortodontia PediédtricaBrasil, de Brasilia. Ai eu quero aproveitar emostrar o livro dela, olha so: € um livro de umadentista,
aqui o texto narra a histéria de Julia, uma dentista que deseja ensinar a crianga sobre a importancia da salide bucal. Mas
eu sou educadora infantil, eu sou contadora de historia, a primeira coisa que eu olhel e pensei: "Mas passarinho ndo tem
dente. Como € que ela aborda a histria com um passarinho?'. Gente, esta lindo isso aqui. E ailustragdo, inclusive, esta
muito, muito linda. Parabéns, Doutora. Obrigada pelo presente. O meu estd, inclusive, com dedicatoria. Lindo o material,
lindo. E depois vocés podem procurar nainternet: Julito e os Segredos de Sorriso Perfeito. E maravilhoso e desafiador,
porque ndo tem dente, como é que ele da sorriso? Muito lindo.
Quero registrar a presenca de Marcia Regina...

17/26



Reunido de: 20/08/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Ah, t& Eu acabei
de saber que a Doutoratambém tem LAM. Cadé ela? A Doutora se levantou? Ah, elaestaai, a Doutora.

Eu queroregistrar apresencade: MarciaRegina Cassiano, Administradorade EmpresadaClinicade Fisio & Terapiaspara
Criancas, de Brasilia; Carmelina Dias Bastos de Moura, da Alambra - bem-vinda, Carmelina -; Karina Garcia Napoles,
daAlambra, de Brasilia- bem-vinda -; Adriana Carneiro Sampaio, Diretorado Hospital-Dia do Hospital Regional daAsa
Norte (Hran), da Secretaria de Estado de Salide do DF - bem-vinda -; Marcia Pereira Daniel Nery, Diretora Financeirado
MedCenter Comercial Ltda. - bem-vinda -, de Pouso Alegre, Minas Gerais; e de Marleive Ferreirade Souza, que também
tem LAM e esta aqui com a gente.

SO preciso falar, Adriana, que vocé também é minha amiga de inféancia, né? VVocé e o Dr. Paulo. Bem-vindos.

NOs agora tivemos as exposi¢des iniciais, nds vamos devolver a paavra... Eu ja vi que algum dos nossos expositores
responderam a perguntas, mas ainda tem uma pergunta agui:

Renata, de S&o Paulo: "Qual o papel das associagdes de pacientes no financiamento de pesquisa e na pressao por politicas
publicas de salide para LAM?". Eu acho que ao longo da exposic¢do isso foi respondido.

Oswaldo, do Rio de Janeiro: "Sugiro que sgja incluido, no acompanhamento médico das mulheres, exames tipo VEFL/
CVF, com especia atencdo e obrigatoriedade durante a gestacdo”. Ai, Dr. Paulo, uma sugestéo.

Laura, do DF: "A atuagéo das associagdes de pacientes € indispensavel tanto no suporte aos familiares quanto no apoio
ao financiamento de pesquisas'. Extraordinario esse comentério.

Renata, do DF: "O que pode ser feito paraque mulheres de cidades pequenas tenham o mesmo atendimento das que vivem
nas capitais?'. Esse é 0 desafio, né, Renata?

Nesse sentido, nés vamos devolver a palavra, pela ordem de fala, ao Dr. Jllio, por trés a cinco minutos para
agradecimentos, consideracfes sinais ou, se quiser responder a alguma pergunta, fique a vontade.

O SR. JULIO CESAR ABREU DE OLIVEIRA (Para expor.) - Eu acho que o meu papel aqui principalmente é
agradecer: agradecer a Senadora, agradecer atodos os membros da Comiss&o.

E muito interessante a gente participar de um debate desses, com todas essas opinides, com as opinides do Paulo, de ele
lembrar que eu comentel com ele sobre o diagndéstico daMaria Clara - agente € amigo delonga data -, com a participacéo
do Bruno, que hoje é uma das pessoas mais importantes no campo das doencas intersticiais pulmonares, com esse ar téo
jovem, né? Ele é jovem, e eu tenho um grande orgulho de ter sido professor dele...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Uau!
O SR. JULIO CESAR ABREU DE OLIVEIRA - ... deter um ex-aluno - e o pai dele foi meu professor!
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Ah, que legal!

O SR. JULIO CESAR ABREU DE OLIVEIRA - Entdo, S30 coisas interessantes de a gente saber.

Bom ver também o papel da Renata, também t&o jovem, com essa energia e com essa dedicagéo ao servico publico. Eu
estava comentando aqui com ela sobre como a gente passa umavidainteira- no meu caso, foi umavidainteira- dedicada
80 servico publico e muitas vezes a gente ainda ouve que quem esté no servico publico ndo estd fazendo nada, e sobre a
dificuldade que é para se conquistar qualquer coisa no servico publico, para a gente que trabalhou, eu trabalhei a minha
vida inteira em hospital publico. H4 essas dificuldades que a Senadora colocou de a gente conseguir viabilizar coisas
pequenas, essa grande dificuldade que a gente tem de viabilizé-las.

Ent&o, quero parabeni zar todos esses aspectos.

Eu estaria chovendo no molhado para falar sobre a Alambra, que € uma associacdo de pacientes modelo, esta servindo
como um modelo para vérias associagdes no paisinteiro. A Maria Clara tem atuado até como uma consultora informal
para outras sociedades, outras associacdes, a Maria Clara e toda a diretoria da Alambra, todas estéo envolvidas com a
Alambra. Entéo, a Alambra tem realmente tido um papel fantastico nisso, e eu tenho acompanhado ai junto, muito junto.
Acho que aqui s6 posso dar os parabéns a todos.

Eu gostei muito do titulo do Julito, porque, se faz referéncia ao Jllio (Risos.), como eu tenho muitos dentes, eu posso
dar um sorriso bem grande para poder falar que isto agui foi uma reunido fantastica; valeu muito a pena ter vindo aqui,
COmo sempre.

Quero agradecer por Ultimo, novamente, & Senadora, por todo esse papel.
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Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Obrigada, Dr.
Julio; muito obrigada.

E possivel, Dr. Jilio, a gente falar de uma doenca t3o grave, que traz tanto sofrimento, com a leveza que a gente trouxe
aqui paraamesa. E obrigada por ter elogiado a Renata, porque ela ja teve audiéncias publicas comigo muito tensas, de
estar sentadaaqui e ter umafamiliano plenério paraaqual o remédio ndo chegou atempo. A gente sabe que el es precisam
personificar um culpado e, na grande maioria, € a Renata a culpada, €ela que é a coordenadora.

A gente sabe quéo desafiador € lidar com o tema das doencas raras. Eu tive uma coordenagéo dessas quando Ministra
dos Direitos Humanos, e como era doloroso! Alimenta-se uma expectativa no servidor e se personificam o sucesso e as
derrotas no servidor.

A Renata ndo se omite de vir para o debate, e isso tem sido muito, muito positivo parands. Parabéns, Renata.
Maria Clara, seus trés, cinco minutos para agradecimentos, consideragdes finais.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Paraexpor.) - Entdo, eu tenho... (Fora do microfone.)

Ah, apareceu aluzinha verde.

Eu tenho agradecimentos afazer a Renata, como o Jalio falou, pel o trabal ho fantéstico e necessario que vem fazendo, pela
sua generosidade de estar aqui hoje com a gente, falando sobre esse trabalho e nos ouvindo, ouvindo as nossas demandas.

Quero agradecer aos médicos que vieram aqui hoje compor esta mesa, porque é uma maneirade eles prestigiarem - como
vém prestigiando desde o inicio - toda a trgjetdria da Alambra, todas as a¢es da Alambra.

E dificil para o Bruno sair de S0 Paulo de manha cedinho, chegar aqui e ainda voltar no mesmo dia, né? Ent&o, como
0 Jdlio falou, € um dos grandes nomes, se ndo o principal nome das doengas intersticiais no Brasil e, as vezes, a gente
ndo tem dimensdo da importancia dele diante de tanta generosidade também. Acho que generosidade é uma palavra que
percorre essa mesa, né? E também do Dr. Paulo, de estar sempre atendendo as pacientes de LAM, sempre que a gente
pede. E a Angela é anossa intermedidria, elafaz essa ponte das pacientes com o Dr. Paulo. Entéo, é fantastica essa sua
disponibilidade.

Mais uma vez, a Senadora e também a Dra. Thais, a quem eu tenho uma pergunta que eu gostaria que €ela respondesse
no final, mas porque eu tenho algumas outras consideracdes a fazer sobre a Alambra. A minha pergunta a Dra. Thais,
para€air vendo alguma coisa que ela possa nos retornar, € sobre a portaria que instituiu a dosagem sérica do sirolimo.
A Alambra, os centros de tratamento da Alambra, da LAM, estdo tendo um grande problema na aplicacdo desse exame,
né? A paciente tem o direito, usa o sirolimo, mas ela esta tendo dificuldade em muitos estados. Fiz um levantamento nos
grupos de médicos que trabal ham nos centros e muitos del es ndo estao conseguindo fazer essa dosagem séricado sirolimo.
Ent&o, o que agente, a Conitec e talvez outros 6rgéos podem fazer para que essa portaria realmente, de fato, ndo fique s6
no papel, que ela entre em vigor, né? Isso é de fundamental importancia para o tratamento das pacientes.

Eu vou respondendo em termos gerais questionamentos feitos pela Renata, do Distrito Federal, pela Maria, do Rio de
Janeiro, pela Elaine, de Sdo Paulo, pela Bianca, de S8o Paulo, e pelo Isaque, do Distrito Federal. Eu queria falar, entéo,
em termos gerais sobre essas questdes postas por eles.

Falando sobre a Alambra, incitando as pacientes que estdo nos ouvindo e os médicos que estao nos centros de tratamento
gue fagcam com que seus pacientes, suas pacientes se cadastrem naAlambra. O cadastramento das pacientes, o cadastro que
a gente tem através do nosso site é de fundamental importancia para que a Alambra possa instituir, continuar instituindo
as suas agles de curto prazo, de médio prazo e de longo prazo. Entdo, é através do conhecimento que a gente adquire
dos pacientes, das pacientes, através dessas informagdes que sdo prestadas, que a gente pode determinar e escolher onde
vamos colocar 0s centros que ja temos e que vamos ampliar agora, a partir do ano que vem, paratratamento daLAM.

Entdo, hoje, nds temos no Brasil, com a ajuda do HC, como eu jafalel, 16 centros para tratamento da LAM, envolvendo
centros grandes, centros que a gente chama centros para tratamento da LAM e centros satélite, descentralizando esse
tratamento que estava em S&o Paulo congestionando o HC. Ent&o, nés espalhamos centros por vérias capitais e por
vérias cidades do interior do Brasil. N6s fizemos acdo importante e acdo, para que a gente possa fazer isso,
a gente precisa também de um processo de educacdo médica. Entéo, a Alambra faz, de dois em dois anos, cursos para
educacéo sobre linfangioleiomiomatose.

Este ano, nés estamos of erecendo a dez médicos, indicados por médicos e por pacientes, um novo curso para que a gente
possa ampliar para outras capitais do Brasil - principalmente para capitais do Norte e do Nordeste - esses centros. Entéo,
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isso € muito importante. E € muito importante que a gente conte com essa gjuda, com esse apoio parlamentar para a gente
conseguir, entdo, instituir essas politicas publicas, essas audiéncias sdo extremamente importantes.

E como que a gente pode financiar projetos de pesquisa, pesquisas sobre a LAM? A gente ndo pode, a gente ndo tem
dinheiro, a gente é uma associacdo pobre. Entdo, a gente conclama também a quem estiver nos ouvindo que doe, que
faca sua doacdo para a Alambra. A gente tem no nosso site um lugarzinho em que, através de um simples clique, pode
fazer uma doagcdo mensal ou pontual para a nossa associagdo para que a gente possa continuar instituindo esses centros,
ajudando pacientes dispersos pelo Brasil inteiro.

E uma coisa importante que talvez valha a pena mencionar aqui é o fato de que, como o Julio falou, a gente presta
uma assessoria muito grande a outras associagdes do Brasil e do exterior. Recentemente, eu fiz uma consultoria para
gue um centro de tratamento, uma clinica de LAM, uma associacdo de pacientes da Dinamarca pudesse se organizar. E,
fundamentalmente, o que eu queria dizer é que a Alambra tem uma voz muito importante dentro da principal fundagéo
de linfangiolelomiomatose do mundo, que é a LAM Foundation. A LAM Foundation € uma associagdo, a primeira de
todo o mundo que financia pesquisas sobre a linfangiol eiomiomatose. Tem assento no conselho consultivo da Alambrao
Dr. Bruno, como médico, e recentemente eu fui escolhida como uma paciente para ter voz dentro de um comité que vai
escolher (Palmas.)... vejam aimportancia de uma associagdo de pacientes, que vai escolher os projetos de pesguisa que
va0 ser financiados pela LAM Foundation. E umainstituicso, uma fundagfo muito rica, muito poderosa que estabel eceu
um comité de pacientes composto por trés pacientes, duas paci entes dos Estados Unidos e umados outros paises. Estauma
sou eu, do Brasil, que vou ter voz para poder escolher - em nosso nome, em nome de nés pacientes do Brasil, de muitas
pacientes que ndo estdo representadas ali, que ndo sdo dos Estados Unidos - projetos que vao beneficiar fundamentalmente
anossa salide. E uma associagdo de pacientes forte, porque tem essa visibilidade, tem essa voz, mas ndo funciona sem
0 apoio de todo mundo, de todas as pacientes, de politicos, de funcionarios dedicados, de médicos dedicados, como a
gente tem.

Agradeco atodos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOQOS) - DF) - Obrigada,
Doutora..

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - E aDra Thaisva me dar aresposta?
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Na hora que eu
passar a palavra para ela, elalhe responde.

Eu registro ainda a presenca de Cinthia Pereira Alves Nunes, da Alambra de Valparaiso de Goiés; Emanuel Soares da
Silva, candidato a Deputado Distrital, agui em Taguatinga- eu até vi o Emanuel laatras-; e Vitor Hugo da Silva, Assessor
da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagéo e do Complexo Econémico-Industrial da Salide do Ministério da Salde,
de Brasilia/lDF. Obrigada por estarem conosco.

Vamos agora..

Dr. Paulo Feitosa. Quando o senhor disse que a Alambratem um plus, eu acho que ficou bem claro nafaladaDra. Maria
Claraagora.

Dra. Maria Clara, quantos anos tem a Alambra?
A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - A Alambrafoi fundada em 2004. Elajafez 20 anos...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Olhem quanta
coisafeitaem 20 anos!

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Elafaz 22 anos no dia 23 de dezembro agora.

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Parabéns, Doutora,
parabéns!

Dr. Paulo Feitosa, seus trés, cinco minutos para agradecimentos, consideragfes finais.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA (Paraexpor.) - O primeiro agradecimento é a Senadora, gratiddo pelo empenho,
pela forma com que ela vem abordando tudo que a gente solicita. Uma vez, eu sai do gabinete da Senadora e fui olhar
no Google para ver se ela tinha alguma formac&o em salide, porque ela teve uma conversa extremamente técnica e eu

falei: "Onde é que ela esta estudando isso?'. (Risos.) E importante a gente debater com quem conhece, quem sabe dos
problemas, quem tem interesse também em resolvé-los.
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Eu acho que a Renata tem um papel importante nisso que elafaz no Ministério da Salide. E ai, Renata, a gente tem que
sensibilizar um pouguinho mais a Conitec. Nas doencgas raras, as evidéncias ndo sao faceis, é dificil sefazer evidénciaem
doencarara. Esse olhar com sensibilidade é um olhar diferente. E a gente precisa avancar, porque eu sei que o dinheiro é
finito, eu tenho muita nog&o de que o dinheiro éfinito, agora eu também sei que a dor de quem sofre €infinita. E agente
também precisa pensar nisso. Olhar para assisténciaa doencarara é, acimade tudo, ter sensibilidade. E essa sensibilidade
também precisa ser técnica. Ento, eu acho que a Conitec precisater umaideia... E facil vocé ter evidéncia com coisas de
muitaprevalénciaedificil vocéter evidéncias com doengas que tém dificuldade de vocé... Mas el as precisam ser assistidas
também. E agente precisa dessa sensibilidade. E acho que o papel de vocés é um papel importante. Eu jadisse a Senadora
gue vou bater a sua porta quando a gente precisar pressionar a Conitec, porque, infelizmente, a gente tem que fazer isso.
E ndo éfé&cil, € um trabalho dificil. Cada aprovacdo dessa é um trabalho de muita gente fazendo...

Dai a grande importancia das associaces. E a Alambra é o grande exemplo. Durante esta reunido aqui, eu sei que a
Alambra... A genteficade pires namao pedindo, pedindo, pedindo, pedindo, mas me bateu umaideiade como aAlambra
pode buscar recursos. Tenho certeza de que bateu uma ideia na Senadora também. (Risos.) E muito mais fécil, é muito
mais fécil. E o trabalho que a Alambra faz é fantastico e pode ter uma repercussdo imensa em cima da doenca, porque
pode gjudar o paciente de vérias formas. Entdo, vamos ver se no amogo de hoje agente vai conseguir...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Tem amogo, €?
O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Tem um amocgo...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Ah! Eu ndo fui
convidada. (Risos.)

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - A audiéncia ndo acabou aindal

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - O Brasil, eu no
fui convidada para 0 almoco, Brasil! (Risos.)

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Tem uma coisa que eu vou cobrar também - viu, Angela? -: depois a gente
vai dar uma camisa a Senadora...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANQS) - DF) - Também acho!
A Renatatambém quer uma camisa.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Isso, vamos...
(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Opal Vamos... Isso é importante.

E, mais umavez, obrigado, obrigado as"LAMmigas'. Vocés sdo aforca de trabalho... Como eu disse, Deusdeu aLAM,
mas deu beleza e inteligéncia a vocés.

E, Senadora, continue com esse trabal ho, porque para quem precisaisso faz uma diferenca fantastica.
Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Obrigada, Dr.
Paulo, obrigada.

Dr. Paulo, o senhor falou da Conitec, e nds estamos com muita delicadeza, porque a Thais esta presente, mas eu ndo morro
de amores pela Conitec. (Risos.)

Nunca amei a Conitec. Pelo contrério, as vezes eu tenho pesadelos com a Conitec, mas a Thais estd aqui, fez parte dela,
aculpanéo é dela e elatem uma pergunta para responder depois.

Eu quero ouvir agora, mais uma vez, com muito respeito e admiragdo, Dr. Bruno Guedes Baldi, Especialista em
Pneumol ogia com Atuacdo em Doengas Raras e Criticas Pulmonares para Abordagem Clinica e Cientifica.

Doutor, que alegriaté-lo nestaaudiéncia. Depois que agente ouviu o seu professor ter falado devocé do jeito queelefalou
equeelefoi aluno do seu pai, € muito linda essa conexdo. Obrigada, porque eu sei como que é umaagenda de um médico
como ado Dr. Jilio, como a do senhor, como ado Dr. Paulo. Deixar tudo para vir agui a uma audiéncia, se organizar...
Eu s6 tenho que agradecé-lo, Doutor, por estar conosco.

V océ tem de trés a cinco minutos para agradecimentos ou alguma resposta ou alguma pergunta.

21/26



Reunido de: 20/08/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

O SR. BRUNO GUEDES BALDI (Para expor.) - Nao, eu serei breve. Quero mais agradecer mesmo a Senadora. Eu
acho que essamesa aqui € fundamental, porque elareuniu pessoas de diferentes areas: a questdo da Comisséo de Doengas
Raras, a Conitec, associacdo de pacientes, politicos, médicos, entdo, isso d4 uma visdo ampla em relagdo a um tipo de
doenca rara que muitas vezes é negligenciada no nosso pais. Ent&o, acho que esse tipo de discussdo acaba sendo muito
saudavel no sentido também de levantar a possibilidade de haver discussdes semelhantes para outras doencas raras que
também sdo negligenciadas, né?

E dentro dessa questdo que a senhora colocou, dessa ligagcdo com a Maria Clara e com o Jilio, realmente foi uma
coincidéncia grande. A Maria Clara sempre falava que tinha me pegado no colo, inclusive, sem entrar em detalhes em
relacdo as idades. (Risos.)

Mas foi uma coincidéncia muito feliz.

Esse é um trabalho que tem sido feito por uma parceria das pacientes, com o Conselho Cientifico da Alambra, com
Paulo Feitosa, outros médicos e eu, que tém participado ai de uma série de discussdes ao longo dos anos, que eu acho
que é fundamental. E eu reforco - eu até sugeri isso para a Sociedade Brasileira de Pneumo - que isso precisava ser um
modelo para as outras doencas também, e acho que o Governo, as Comissdes tinham que - ndo sei exatamente ComMo iSso
funcionaria - apoiar as associacdes de pacientes. A gente tem model os internacionais que funcionam muito bem, e agente
vé, tanto baseado nos exemplos daqui quanto nos exemplos de fora, que, de fato, as grandes conquistas em relagdo auma
doenca acabam acontecendo quando tem uma associagdo de pacientes forte.

Entdo, acho que isto é que a gente precisareforgar, que eu acho mais importante a gente reforcar nesse tipo de reunido: a
importancia do paciente. E no Congresso europeu - sd a minha Ultima palavra -, no Congresso da Associagdo Europeia,
gue vai ocorrer daqui a duas semanas, 0 tema deste ano vai ser paciente. Os pacientes tém participado cada vez mais
das discussdes, inclusive dentro dos congressos. Eles sdo coautores das diretrizes também, porque sdo realmente quem
vive adoenca.

Entdo, eu acho que a gente precisa desenvolver formas de apoiar associacoes de pacientes sérias como a Alambra.
Essa é a minha tltima fala, agradecendo novamente a senhora pela oportunidade de estar aqui. (Palmas.)

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

NOs ouviremos Renata, representante da Coordenacéo-Geral de Doencas Raras do Ministério da Satde.

Renata, a lei aprovada no Senado Federal, que passou pela Camara, aprovada por unanimidade na Camara e por
unanimidade no Senado, tem apenas cinco artigos, sendo que o0 5° & "Estalel entraem vigor...". Entéo, € umalei curta
Essa lei precisa ser regulamentada. Ent&o, logo o Presidente Lula sanciona - e, por favor, Lula, ndo vete nenhum artigo
-, mas alei fala, nadiretriz geral, entre outras coisas, daimplantacdo do sistema nacional de coleta e processamento de
dados sobre casos de LAM, para aprimorar o conhecimento epidemioldgico e clinico acerca da doenga e dar suporte a
tomada de decisfes. O art. 3° fala: "O SUS propiciara as pessoas com LAM 0 acesso atodos 0s meios disponiveis parao
tratamento e o controle dadoenca. E exatamente o que o Dr. Bruno sugeriu: bolsatransplante, como lidar com o paciente,
o transporte dele.

E ai eu queriate fazer uma sugestdo antes da tuafalafina. Quando for o momento daregulamentagéo dalei, eu iasugerir
gue vocé chamasse a Alambra para se sentar a mesa para gjudar na regulamentagéo dalei - o Dr. Paulo, que ficaaqui em
Brasilia, mais pertinho, e os demais -, porque sO ter umalei no papel ndo vai funcionar. Nés temos que regulamentar. E
ai, com certeza, sera a sua coordenagdo aresponsavel pela regulamentaco.

O projeto de lei aprovado, gente, é5.238, de 2025, que logo vai ter o nimero de umallei federal.
Renata, trés a cinco minutos paraa suafaafinal.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA (Paraexpor.) - Obrigada. Obrigada pelo convite.
Comrelacdo alel, agente vai se debrugar sobre ela.

Com relacdo ao sistema de coleta de dados e de registro, a gente j& esta trabalhando nisso na Rede Naciona de Doengas
Raras, para a gente criar um registro naciona de doencas raras. A gente esta trabalhando nisso, porque ndo tem como a
gente falar de politicas piblicas se a gente ndo tiver dados. Entéo, a gente precisa de dados e a gente tem essa dificuldade
guando a gente fala de doencas raras, entéo isso a gente ja vem trabal hando.

Com relagdo ao art. 4°, se ndo me engano, ou o 3°, que fala do tratamento, ai a gente faz o link agui com a Thais, com a
importancia da Conitec, porque o PCDT vem paraisso. E aqui a gente estd numa condic&o diferente de outras audiéncias
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publicas de que eu ja participei com a Senadora, porque tem doencgas para as quais a gente ndo tem PCDT ainda, e aqui a
gente ja esta um passo a frente, porque a gente tem um PCDT. O que a gente precisa é organizar rede.

Com relagéo a pergunta da Maria Clara... Na verdade nem é para Thais, é para mim. N&o é para Thais, porque, depois
gue esta publicado, a disponibilizacdo é pela secretaria que é responséavel pela politica. E, no caso, € a Secretaria de
Atencdo Especializada, em que eu estou inserida. E ai € o que eu falo da importancia da participagdo nesses eventos e
da comunicagdo. A gente val fazer o levantamento, t4? Vou ver 0 que estd acontecendo. A gente faz monitoramento dos
servigos de referéncia, a gente tem encontros periddicos com os responsaveis pelos servicos de referéncia de raras. E a
gente vai fazer o levantamento paraver o que esta acontecendo com a dosagem do exame.

Eu n&o sabia disso. E umainformag&o importante para a gente saber o que esta acontecendo na ponta, quais dificul dades
0s pacientes estdo enfrentando.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - A gente sabe, a Alambra sabe, porque ela tem um grupo
do WhatsApp - tem mais de 200 pacientes que compdem esse grupo - e a gente recebe essas informacdes via pacientes.
A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Otimo.

Pode mandar isso para a gente por e-mail.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Esta 6timo.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Pode mandar no e-mail da coordenacéo qualquer dificuldade que
tenha, para a gente poder saber o que esta acontecendo, porque, se a informagdo ndo chega para a gente, a gente acha
gue esta tudo bem.

E cgraras@saude.gov.br, t4? Pode mandar |4 para a gente.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Renata, ndo é dificil. Sao duas coisas que a gente precisa: um exame, que é
diagndstico, e ele é importante; e um outro para acompanhamento do tratamento.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Do tratamento € do monitoramento? Ta.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Tem coisas muito mais complexas que vocés implantaram...

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Tem.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - ... e para essas duas coisas ndo tem dificuldade.

A SRA. RENATA DE PAULA FARIA ROCHA - Sim, agente va ver o que est4 acontecendo. Pode deixar que eu
VOu procurar.

SO queria acrescentar aqui: ndo sei dizer prazos nem datas com relagdo aisso, mas a gente tem editais do Ministério da
Salde de apoio a pesguisa - teve alguém que perguntou. Entéo, é ficar atento aos editais para pesquisa.

E, sO paradeixar a deixa paraa Thais, a gente sabe que, quando a gente fala da Conitec, da questdo de doencgas raras, a
gente tem ndo s6 a questdo das evidéncias cientificas, de ndo ter evidéncias cientificas muito robustas, mas a gente tem

aquestdo do alto custo das tecnologias também. E ai, acho que, no més passado - Thais, corrija-me se eu estiver falando
errado -, em julho, a gente teve a publicacéo, no Diario Oficial, da criagdo de um comité de negociacéo de pregos.

Eu acho queisso foi um ganho, principalmente em raras... N&o é s0 para doencas raras, mas é para qual quer situacdo que
precise de negociagdo com a Conitec. Eu acho que para raras isso foi muito importante, considerando o alto custo das
tecnologias que a gente tem. Entdo, a gente pode ter avancos importantes na incorporacéo de tecnologias que envolvam
essas situagdes, até de evidéncias que ndo sejam... em que agente ndo tenhauma popul agdo muito grande, masagente pode
ter um acordo de compartilhamento de risco, o que for necessario para que a gente consiga incorporar novas tecnologias
dentro de doencas raras. Ent&o, acho queisso foi um ganho importante que a gente teve agora.

E isso, gente. Obrigada e até a proxima, né, Senadora? (Risos.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga (PP, REPUBLICANOQS) - DF) - Obrigada, Renata.

Eu estou me sentindo téo feliz de ter feito esta ponte aqui! O senhor ndo estava namesa, Dr. Jalio, quando eu disse aela
gue alei vai ter que ser regulamentada. Sugeri a ela que a Alambra participasse das sugestdes de regulamentacédo dale e
0 senhor, que fica agui t&o pertinho, o didlogo... Basta s6 ligar ali parao Hran e ele vai correndo lafalar contigo.

Thais, a Renatate tirou da berlindal (Risos.)
E quéo dolorosa é a sua missdo, Thais... O problema néo é vocé, o problema é a Conitec. A gente |he agradece muito
por ter estado na audiéncia com a gente.
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Seus trés a cinco minutos, Thais, para consideragdes finais e agradecimentos.

A SRA. THAISPIAZZA DE MELO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigada mais umavez.

Eu iaresponder justamente a pergunta da Sra. Maria Clara. A Renata acabou me gjudando, mas eu acho que em muitos
momentos se confunde um pouco até onde vai o papel da Conitec e até onde vai o papel da rede que tem que regular isso
e tem que dispor disso. Entdo, sim, ouvir essas questes é bem importante; acho que isso jafoi enderecado.

Algo que é interessante também estar claro € que a atribui¢do da Conitec esta rel acionada estritamente a incorporacdo de
tecnologias - exclusdo, alteracdo - e ao ambito das diretrizes clinicas. E por que eu estou trazendo isso?

Diretriz clinica auxilia na tomada de decisdo do clinico & na ponta, na execucdo do cuidado. Agora, rede assistencial ja
foge totalmente da responsabilidade da Conitec. Qual € o centro de especialidade, como é o caminho, a navegacao desse
paciente... 1sso ndo é a responsabilidade da Conitec por lei. Entdo, ai tem toda a questdo assistencial que tem que ser
vista. Obvio, o Ministério da Satide tem que ver, mas é em outros setores do Ministério da Salide que isso precisa ser
visualizado - por exemplo, um caminho sdo as linhas de cuidado. Também so outros documentos que auxiliam para que
as diretrizes clinicas sejam executadas na pratica. A gente costuma dizer que sdo documentos que gjudam muito, e essa
poderia ser uma das estratégias.

Com relacdo a colocacéo do Dr. Paulo sobre a limitaggo das evidéncias de doengas raras, sim, a gente ndo espera que
existam ensaios clinicos randomizados, duplo-cego, enfim, termos muito técnicos para falar de estudos extremamente
robustos, com um nimero grande de pacientes para essas doengas. O que a Conitec busca sdo as melhores evidéncias que
existam, sejam de estudos observacionais, com um nimero pequeno de pacientes, porque € o que existe... Além disso,
busca contato e opinido de especialistas e também de pacientes.

E ai eu puxo o gancho paraumafaado Dr. Bruno, e eu aproveito parafazer umadivulgacdo, até convidando a associacdo
de pacientes que esté aqui presente e qualquer outra que esteja nos ouvindo: a gente tem no site da Conitec um cadastro
para associagOes de pacientes, e é importante que esse cadastro segja feito. Para qué? No momento em que um protocolo
clinico venha a ser atualizado, o Ministério da Salide vai 18, consulta quais s80 as associagdes que estéo cadastradas e faz
0 convite para participarem desse processo. Entéo, é importante... E eu ndo sei se é do conhecimento de todos que também
as diretrizes clinicas do Ministério da Salde contam com a participagdo de pacientes. Esse cadastro das associacfes é
fundamental. Entdo, também fica ai o convite para esse cadastro.

Eu ndo sai se eu trouxe tudo, mas, enfim, eu espero que esta visdo de que a Conitec ndo esta nos gjudando... Enfim,
a gente precisa também entender o quéo dificil é lidar com tecnologias cada vez mais caras. Muito bem colocado pela
colega Renata, a Portaria 12.011, que foi publicada agora, em julho deste ano, trouxe essa questao, mas a gente aindatem
regulamentacdo que vai ser detalhada sobre esse Comité de Negociagcdo de Precos, muito no sentido de trazer a prética
disso. E é para condi¢des muito especificas. Entdo, tem a negociagéo do preco e tem outras questdes que também véo ser
detal hadas para casos mai s especificos ainda, eventual mente até sigilo de prego, mas séo para questdes muito especificas,
produtos que ndo tém concorréncia... Enfim, tem outras questdes. E tudo isso vai ser regulamentado nos proximos meses.

Acho que eraiisso.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANQS) - DF) - Obrigada, Thais.
Obrigada pela sua participacéo, pel os esclarecimentos.

E n6s chegamos ao final de nossa audiéncia.

Todas as audiéncias que eu realizo ndo se tornam apenas um debate, perguntas e respostas, elas também tém
encaminhamentos. E, neste momento, a Maria Claratem um encaminhamento. Elavai fazer uma entrega de pedidos para
a Comiss&o.

Maria Clara, eu lhe devolvo a palavra para fazer a parte dos encaminhamentos.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora.

NOs temos aqui, ao final desta audiéncia, uma série de proposi ¢coes que a gente gostaria de entregar tanto a senhora quanto
a0 Senador Alan Rick, para que vocés possam avaliar amelhor forma de encaminha-las no Senado Federal .

Ent8o, a gente tem projetos delei, indicagdes, requerimentos que nasceram dessas necessidades e dos desafios que agente
apresentou nesta audiéncia e que buscam contribuir para o avanco das politicas publicas voltadas para os pacientes com
LAM e demaisdoencas pulmonaresraras. A gente tem sugestBes sobre a bol sa transplante, sobre a reabilitacdo pulmonar,
sobre as politicas publicas, como a politica nacional de atenc¢do a doencas pulmonares raras.
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Entdo, vou passar para a senhora as sugestdes que a gente tem para a senhora avaliar e vou entregar a Angela, que esta
representando aqui o gabinete do Senador Alan Rick, as proposi¢oes que a gente tem para o Senador. E a gente gostaria
de continuar contando com o apoio da senhora, para que essas propostas possam avancar e se transformar em leis, em
medidas concretas - talvez, leis -, que vao beneficiar ndo s6 os pacientes de LAM, mas 0s pacientes de doengas raras em
geral, os pacientes de doencas pulmonares raras.

E agente agradece, mais umavez, pelo apoio, pela parceria, pelo compromisso de todos também. Entdo, Renata e Thais,
gue estiveram presentes, muito nos honra, muito nos envaidece contar com presenca de autoridades t&o importantes em
suas respectivas areas.

A gente tem certeza de que esta audiéncia é mais um passo importante para dar visibilidade as nossas demandas e buscar
solucdes efetivas para 0s pacientes.

Antes, ent8o, de eu terminar, eu gostaria de passar a Angela afungéo de entregar, em nosso nome, em nome da Alambra
e de todos nds, uma homenagem.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Que coisa boal
E tem amoco também, né? (Risos.)

(Procede-se a entrega da homenagem a Senadora Damares Alves.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca (PP, REPUBLICANOS) - DF) - Angela, obrigada.
Olha aqui, gente. (Palmas.)

Obrigada, gente, pelo carinho. Obrigada.
TV Senado, eu vou deixar aqui; TV Senado, filmaagui a minha homenagem.

Eles trouxeram a proposta, gente, ja em formato de minuta de projeto de lel e ja com meu nome la embaixo, para eu
assinar como autora. (Risos.)

Obrigada.

E também tem... Eles dividiram: eu ser autora de alguns projetos, e 0 Senador Alan Rick ser autor de outros. Ai eu vou
combinar com ele: daquele de que eu for autora ele vai ser Relator, daquele de que ele for autor eu serei Relatora.

Nés vamos encaminhar isso para a consultoria juridica e, sendo possivel, a gente ja apresenta imediatamente, e a gente
termina a audiéncia com encaminhamentos bem claros, bem precisos.

Eu quero agradecer a presenca de todos, de todas as pacientes, das minhas"LAMigas' - vocé sabiaque eram "LAMigas'?
"LAMigas', né? Minhas"LAMigas" -, de todos que participaram.

Foi uma honra presidir esta audiéncia e incentivar a sociedade civil a se organizar. Tudo isso aqui, Renata, é porque elas
se organizaram. E trouxeram a academia, trouxeram os cientistas para o debate. Ent&o, eu quero motivar as pessoas da
sociedade afazer isso.

Alf, eu quero fazer um destaque. Sabe aquela moca que esta de pé, de blusa laranja, ai? Ela se chama Cintia Aquino. A
Cintia Aquino € minha assessora. Foi assessora quando eu fui Ministra e estd no meu gabinete agora. Nds duas fomos
diagnosti cadas com cancer muito proximo umada outra. Quando elame contou a histriadela, eu chorel, chorel e chorel.
Elafoi parao hospital fazer cirurgia, e agente cuidando. Dias depois, eu também fui diagnosticada. Ai elachorou, chorou
e chorou. Cintia est4 bem; eu também estou bem, eu me sinto curada. O tratamento dela € um pouco mais complexo
gue o meu. Estava no hospital até ontem, né? Ela vai para o hospital, volta e esta aqui, hoje, sentada. E a Cintia criou
um movimento. Quando ela descobriu que os Parlamentares podiam mandar dinheiro direto para tratamento de cancer
e prevencao, ela criou um movimento - eu ndo tenho nada a ver com isso, 0s colegas que fiquem bravos com ela -
chamado Carimbo pelaVida. Entéo, elavai naemendado Parlamentar e descobre quem mandou o dinheiro parao cancer,
e ela coloca no movimento: "Esse carimbou pela vida, esse carimbou pela vida'. E esté crescendo o movimento dela
Parlamentares, se seu nome ndo esta |4, aculpa é dela, ndo € minha. (Risos.)

Elafaz esse diagndstico de qual é o Parlamentar comprometido com a prevengéo e o tratamento. Portanto, movimentos
destes da sociedade tém um valor muito grande.
Cintia, ébom te ver aqui. Estava preocupada com vocé, jaialigar paravocé, perguntar se estd tudo bem. N&o so estéd bem,
como saiu do hospital e participou da audiéncia.
A todos que estiveram aqui, obrigada. Eu acho que nés nos damos por satisfeitos, com todos os objetivos da audiéncia
publica alcangados.
Nada mais havendo a tratar, eu declaro encerrada esta audiéncia publica.
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Muito obrigada.

(Iniciada as 9 horas e 12 minutos, a reunido é encerrada as 11 horas e 29 minutos.)

26/26



