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Em 18.02.2025, os Senadores lvete da Silveira e Giordano foram designados membros titulares e o Senador Alessandro Vieira, membro suplente, pelo Bloco
Parlamentar Democracia, para compor a comissao (Of. n°® 009/2025-GLMDB).

Em 18.02.2025, os Senadores Jaime Bagattoli, Magno Malta e Marcos Rogério foram designados membros titulares e os Senadores Eduardo Girdo e Romario,
membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comissdo (Of. n® 008/2025-BLVANG).

Em 18.02.2025, os Senadores Sergio Moro e Marcio Bittar foram designados membros titulares e os Senadores Jayme Campos e Professora Dorinha Seabra,
membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n® 12/2025-GLUNIAO).

Em 18.02.2025, as Senadoras Jussara Lima e Mara Gabrilli foram designadas membros titulares e os Senadores Flavio Arns e Vanderlan Cardoso, membros
suplentes, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica, para compor a comisséo (Of. n® 004/2025-GSEGAMA).
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suplentes, pelo Bloco Parlamentar Alianga, para compor a comissao (Of. n° 002/2025-GABLID/BLALIAN).

Em 18.02.2025, os Senadores Paulo Paim e Fabiano Contarato foram designados membros titulares e os Senadores Augusta Brito, Rogério Carvalho e
Weverton, membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Pelo Brasil, para compor a comisséo (Of. n° 026/2025-GLPDT).

Em 19.02.2025, a Comiss&o reunida elegeu as Senadoras Damares Alves e Mara Gabrilli, respectivamente, Presidente e Vice-Presidente

deste colegiado (Of. n® 001/2025-CDH).

Em 19.02.2025, o Senador Marcos do Val foi designado membro titular e o Senador Zequinha Marinho, membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia,
para compor a comisséao (Of. n® 010/2025-GLPODEMOS).

Em 19.02.2025, o Senador Plinio Valério foi designado membro titular e o Senador Styvenson Valentim, membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia,
para compor a comisséo (Of. n°® 001/2025-GLPSDB).

Em 19.02.2025, os Senadores lvete da Silveira, Giordano, Sergio Moro, Marcio Bittar, Marcos do Val e Plinio Valério foram designados membros titulares e os
Senadores Alessandro Vieira, Professora Dorinha Seabra, Zequinha Marinho (em substituicdo ao Senador Jayme Campos) e Styvenson Valentin, membros
suplentes, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n°® 006/2025-BLDEM).

Em 19.02.2025, a Senadora Tereza Cristina foi designada membro titular, em substituicdo ao Senador Dr. Hiran, pelo Bloco Parlamentar Alianca, para compor
a comisséo (Of. n° 004/2025-GABLID/BLALIAN).

Em 20.02.2025, o Senador Marcio Bittar foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n°® 011/2025-
BLDEM).

Em 25.02.2025, o Senador Cid Gomes foi designado membro titular, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica, para compor a comisséo (Of. n®
007/2025-GSEGAMA).

Em 27.02.2025, o Senador Astronauta Marcos Pontes foi designado membro titular, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comisséo (Of. n®
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Em 10.03.2025, o Senador Jorge Seif foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comisséo (Of. n® 16/2025-BLVANG).

Em 12.03.2025, o Senador Flavio Bolsonaro foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comisséo (Of. n® 020/2025-
BLVANG).

Em 25.03.2025, os Senadores Fabiano Contarato, Rogério Carvalho e Humberto Costa foram designados membros titulares, e os Senadores Weverton,
Augusta Brito e Paulo Paim membros suplentes, pelo Bloco Parlamentar Pelo Brasil, para compor a comisséo (Of. n® 32/2025-GLPDT).

Em 29.04.2025, o Senador Jaques Wagner foi designado membro titular, em substituicdo ao Senador Fabiano Contarato, que deixa de compor a comisséo,
pelo Bloco Parlamentar Pelo Brasil (Of. n°® 55/2025-GLPDT).
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Em 06.05.2025, o Senador Fabiano Contarato foi designado membro titular, em substituicdo ao Senador Jaques Wagner, que deixa de compor a comisséo,
pelo Bloco Parlamentar Pelo Brasil (Of. n® 01/2025-BLPBRA).

Em 20.05.2025, a Senadora Teresa Leitdo deixa de compor a comisséo, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica (Of. n® 32/2025-GSEGAMA).

Em 25.06.2025, o Senador Confticio Moura deixa de compor a comisséo, pelo Bloco Parlamentar Democracia (Of. n° 38/2025-BLDEMO).



(24) Em 03.07.2025, o Senador Pedro Chaves foi designado membro suplente, em substituicdo ao Senador Vanderlan Cardoso, que deixa de compor a comisséo,
pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica (Of. n® 46/2025-BLRESDEM).
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(26) Em 03.11.2025, a Senadora Daniella Ribeiro foi designada membro suplente, em substituicdo ao Senador Laércio Oliveira, pelo Bloco Parlamentar Alianca,

para compor a comissédo (Of. n°® 62/2025-GABLID/BLALIAN).
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para compor a comisséo (Of. n°® 64/2025-GABLID/BLALIAN).

(28) Em 17.12.2025, o Senador Bruno Bonetti foi designado membro suplente, em substituicdo ao Senador Romario, que deixa de compor a comisséo, pelo Bloco
Parlamentar Vanguarda (Of. n°® 141/2025-BLVANG).

(29) Em 04.03.2026, o Senador Eduardo Braga foi designado membro titular, em substituicdo ao Senador Giordano, que deixa de compor a comisséo, pelo Bloco
Parlamentar Democracia (Of. n® 8/2026-BLDEMO).

(30) Vago em 11.03.2026, em razéo da renlncia do Senador Mecias de Jesus (Of. 026/2026-GSMJESUS).

(31) Em 17.03.2026, a Senadora Damares Alves foi designada membro titular e a Senadora Roberta Acioly, membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Alianga, para
compor a comissao (Of. n°® 010/2026-GABLID/BLALIAN).

(32) Em 31.03.2026, a Senadora Ana Paula Lobato foi designada membro titular, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica, para compor a comisséo (Of.
n° 023/2026-GSEGAMA).

(33) Vago em 02.04.2026, em razao do retorno do titular.

(34) Vago em 10.04.2026, em razéo do retorno do titular.

(35) Em 15.04.2026, o Senador Romario foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comisséo (Of. n°® 030/2026-BLVANG).

(36) Em 24.04.2026, o Senador Giordano foi designado membro titular, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n® 020/2026-BLDEMO).

(37) Em 27.04.2026, a Senadora Teresa Leitao foi designada membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Pelo Brasil, para compor a comissao (Of. n°® 026/2026-
BLPBRA).

(38) Em 06.05.2026, o Senador Hermes Klann foi designado membro suplente, em substituicdo ao Senador Jorge Seif, que deixa de compor a comisséo, pelo Bloco
Parlamentar Vanguarda (Of. n°® 037/2026-BLVANG).

(39) Em 06.05.2026, a Senadora Eliziane Gama foi designada membro suplente, pelo Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica, para compor a comisséo (Of.
n° 039/2026-GSEGAMA).

(40) Em 20.05.2026, o Senador Dr. Hiran foi designado membro titular, em substituicdo a Senadora Tereza Cristina, que deixa de compor a comissao, pelo Bloco
Parlamentar Alianga (Of. n® 031/2026-GABLID/BLALIAN).

(41) Em 11.08.2026, a Senadora Lourdinha Pereira foi designada membro titular, em substituicdo a Senadora Ana Paula Lobato, pelo Bloco Parlamentar da
Resisténcia Democrética (Of. n°® 59/2026-GSEGAMA).

(42) Em 12.08.2026, o Senador Sargento Reginauro foi designado membro suplente, em substituicdo ao Senador Eduardo Giréo, que deixa de compor a comissao,

pelo Bloco Parlamentar Vanguarda (Of. n°® 072/2026-BLVANG).
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

"Discutir a Linfangioleiomiomatose @ (LAM), doenga rara que afeta
predominantemente mulheres, bem como os desafios relacionados ao diagndstico
precoce, ao acesso ao tratamento e a estruturagcdo de politicas publicas voltadas as
doencas raras no Brasil".

Observagoes:

A reunido sera interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagdo dos
interessados por meio do portal e-cidadania, na internet, em senado.leg.br/ecidadania ou
pelo telefone da ouvidoria 0800 061 22 11.

Requerimentos de realizacao de audiéncia:

- REQ 55/2026 - CDH, Senadora Damares Alves
- REQ 66/2026 - CDH, Senadora Damares Alves

Convidados:

Renata de Paula Faria Rocha
Coordenadora-Geral de Doengas Raras - Substituta do Ministério da Saude —
DAET/SAES/MS

Presenga Confirmada

Paulo Henrique Feitosa
Médico - Chefe da Unidade de Pneumologia e Coordenador do ambulatério de
Doencas raras do Hospital Regional da Asa Norte - Coordenador da Comissao
de Doencgas Raras da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia
Presenga Confirmada

Maria Clara Castelloes de Oliveira
Presidente da Associagao dos Portadores de Linfangioleiomiomatose, entidade
representativa de pacientes, com atuagdo na defesa de direitos e apoio as
pessoas acometidas pela LAM
Presenga Confirmada

Bruno Guedes Baldi
Especialista em Pneumologia, com atuacdo em doengas raras e cisticas
pulmonares, para abordagem clinica e cientifica sobre diagndstico e tratamento
da LAM

Presenga Confirmada

Julio César Abreu de Oliveira
Médico pneumologista - Professor Titular da UFJF e Doutor em Pneumologia
pela UNIFESP

Presenga Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 19/08/2026 as 15:53.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes
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Thais Piazza de Melo
Assessora Técnica do Departamento de Gestdo e Farmacéutica — Tecnologista
- Assessora Técnica Especializada da Coordenagédo-Geral de Gestao de
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas — CGPCDT do Departamento de
Gestao e Incorporagdo de Tecnologias em Saude — DGITS (CONITEC) da

Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Saude — SCTIE do Ministério
da Saude

Videoconferéncia Confirmada
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SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N¢® DE - CDH

Senhora Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 22,11, da Constituicdo Federal e do art.
93, 11, do Regimento Interno do Senado Federal, a realizagdo de audiéncia publica,
com o objetivo de discutir a Linfangioleiomiomatose (LAM), doenga rara que afeta
predominantemente mulheres, bem como os desafios relacionados ao diagndstico
precoce, ao acesso ao tratamento e a estruturagdo de politicas publicas voltadas as

doencgas raras no Brasil.

Para a audiéncia, propde-se, a0 menos, a presenca dos seguintes

convidados:

1. Maria Clara Castelldes de Oliveira - presidente da Associacdo dos
Portadores de Linfangioleiomiomatose, entidade representativa de pacientes, com

atuacdo na defesa de direitos e apoio as pessoas acometidas pela LAM;

2. Representante do Ministério da Saide - Secretaria de Atencio
Especializada a Saude (SAES), responsavel pela coordenacio das politicas publicas

e da rede de atencdo no 4ambito do SUS;

3. Paulo Henrique Feitosa- médico do Centro de Tratamento da LAM

de Brasilia;

4, Bruno Guedes Baldi - especialista em Pneumologia, com atuagio
em doengas raras e cisticas pulmonares, para abordagem clinica e cientifica sobre

diagndstico e tratamento da LAM;

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

ik Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/6674761840

SF/26876.08218-94 (LexEdit)



5. Representante da CONITEC - Comissdo Nacional de Incorporagio
de Tecnologias no Sistema Unico de Satide (SUS), para tratar da avaliacio e

incorporagdo de tecnologias e medicamentos no SUS.

JUSTIFICACAO

A Linfangioleiomiomatose (LAM) é uma doenca rara, progressiva e de
natureza sistémica, caracterizada pela proliferacdo anormal de células musculares
lisas, que afeta principalmente os pulmdes, podendo evoluir para insuficiéncia
respiratéria e, em casos mais graves, demandar transplante pulmonar. A
enfermidade acomete majoritariamente mulheres, especialmente em idade fértil,
o que evidencia também um recorte relevante de género no ambito das politicas

publicas de satde.

As doengas raras representam um importante desafio para os sistemas
de sadde, em razdo de sua baixa prevaléncia individual e da complexidade
envolvida no diagndstico e no tratamento. No Brasil, essas condi¢des demandam
organizacdo especifica da rede de atencdo a saude, com vistas a garantir o acesso
ao diagndstico, ao cuidado integral e as terapias disponiveis, conforme diretrizes

estabelecidas pelo Ministério da Saude.

No ambito normativo, a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras, instituida pela Portaria n° 199, de 30 de janeiro de
2014, do Ministério da Saude, constitui importante marco para a organizagdo
da rede de atencdo e para a definicio de diretrizes voltadas ao diagndstico
e tratamento. Entretanto, persistem desafios significativos relacionados a
implementagdo dessa politica, especialmente quanto a ampliacdo da rede de
servicos especializados, a capacitacdo de profissionais de saide e ao acesso

equitativo a exames e terapias.

No caso especifico da Linfangioleiomiomatose, ha evidéncias de que

o uso de medicamentos como o sirolimo pode contribuir para a estabilizacdo da

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/6674761840

SF/26876.08218-94 (LexEdit)
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doenga, com melhora da fun¢do pulmonar e da qualidade de vida das pacientes.
A andlise realizada pela Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no
Sistema Unico de Satide (CONITEC) identificou beneficios clinicos associados ao uso
da terapia, a0 mesmo tempo em que evidenciou dificuldades de acesso relacionadas
ao alto custo do medicamento, o que tem sido apontado como fator relevante para

a judicializacdo do tratamento no 4mbito do Sistema Unico de Satide - SUS.

Além disso, a baixa visibilidade social das doencas raras contribui
para o atraso no diagndstico e para a insuficiente priorizagdo dessas condi¢des
na agenda publica. Iniciativas de conscientizacdo, como o Més Mundial da
Linfangioleiomiomatose, desempenham papel fundamental na disseminagdo de
informacdes, no fortalecimento das redes de apoio e na promogio de politicas

publicas mais eficazes.

Sob a perspectiva dos direitos humanos, a temadtica insere-se
diretamente no ambito do direito fundamental a sadde, previsto no art. 196
da Constituicdo Federal, bem como nos principios da dignidade da pessoa
humana, da equidade e da universalidade do acesso as agdes e servigos de
sadde. Nesse contexto, faz-se necessdria a realizacdo de audiéncia publica, a
fim de promover o didlogo entre especialistas, representantes do poder publico,
entidades da sociedade civil e pessoas diretamente afetadas, contribuindo para o

aprimoramento das politicas publicas voltadas as doengas raras no Brasil.

A realizacdo da presente audiéncia publica mostra-se, portanto,
oportuna e necessdria para dar visibilidade a Linfangioleiomiomatose (LAM),
fomentar o debate qualificado e subsidiar a formulagdo e o aperfeicoamento de
politicas publicas que assegurem o diagndstico precoce, o acesso ao tratamento e

a efetivacdo do direito a satide das pessoas acometidas por doengas raras.

Sala da Comissdo, 27 de marco de 2026.

Senadora Damares Alves

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/6674761840

SF/26876.08218-94 (LexEdit)



REQ 11
00066/2026
SENADO FEDERAL
REQUERIMENTO N¢® DE - CDH

Senhora Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 22,11, da Constituicdo Federal e do art.
93,11, do Regimento Interno do Senado Federal, na audiéncia publica objeto do REQ
n° 55/2026 - CDH, destinada a discutir a Linfangioleiomiomatose (LAM), doenca
rara que afeta predominantemente mulheres, bem como os desafios relacionados
ao diagndstico precoce, ao acesso ao tratamento e a estruturacdo de politicas

publicas voltadas as doengas raras no Brasil, seja incluido o seguinte convidado.

- Dr. Julio César Abreu de Oliveira - médico pneumologista, doutor
pela Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), pesquisador visitante no
Brompton Hospital, da Imperial College London, professor titular aposentado do
Departamento de Clinica Médica da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF)
e ex-diretor clinico do Hospital Universitario da UFJF, com atua¢do na area de

doengas pulmonares e relevante contribuicdo na difusdo de conhecimento médico.

Sala da Comissao, 5 de maio de 2026.

Senadora Damares Alves

SF/26990.67477-08 (LexEdit*)



