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LAM e outras doenças raras: múltiplas barreiras

• Doença cística, progressiva, mulheres jovens

• Impacto físico, mental e social

• Falta de ar, fadiga e limitação para atividades

• Subdiagnóstico

* 23,5/milhão de mulheres adultas

• Acesso limitado a métodos diagnósticos

• Poucos centros com experiência

• Associação de pacientes é fundamental

Baldi BG, et al. J Bras Pneumol 2025

Lynn E, et al. Am J Respir Crit Care Med 2024



Transplante pulmonar
Resultados muito positivos para as pacientes com LAM

• Opção para doença avançada, capacidade pulmonar <30%

• Uso de oxigênio suplementar

• Preferencialmente bilateral

Baldi BG, et al. Lung 2017

Saluja P, et al. Clin Chest Med 2025

* Sobrevida em 5 anos: 77%

(sobrevida semelhante à DPOC)

* 29 pacientes com LAM 

submetidas a transplante de 

pulmão no InCor até 2025



Transplante de pulmão no Brasil

96

Fonte: ABTO, Registro Brasileiro de Transplantes



Transplante de pulmão no Brasil – Esperança em poucos locais

Fonte: ABTO, Registro Brasileiro de Transplantes



A caminhada é longa antes do transplante pulmonar

A paciente precisa chegar ao centro no momento certo
e conseguir permanecer próxima dele

Transporte

Viagens repetidas para avaliações e exames

Moradia

Mudança prolongada para local próximo ao
centro

Alimentação

Custos diários que não esperam a burocracia

Rede de apoio

Cuidador, acompanhante, suporte social e 
psíquico

Barreiras econômica, social e psíquica podem se tornar barreira terapêutica



força e segurança

Reabilitação cardiopulmonar: cuidado que sustenta a trajetória

Deve acompanhar a paciente com LAM durante toda a jornada

Araujo MS, et al, Eur Respir J 2016

* Medida essencial: resistivo + aeróbico



força e segurança





Propostas ao Senado Federal

1 Criar a Bolsa Transplante Pulmonar para transporte,
moradia e alimentação. Facilitar o encaminhamento e a
manutenção das pacientes nos centros de referência

2 Mapear e financiar centros de reabilitação cardiopulmonar 
de qualidade no SUS.  Interação com Sociedades
Brasileiras de Fisioterapia e de Pneumologia e Tisiologia

3

Garantir fluxos nacionais de encaminhamento para 
pacientes fora dos centros

4

Monitorar resultados: acesso, permanência, 
funcionalidade, saúde mental e retorno social

5

Apoio à criação de novos centros de referência em
transplante de pulmão



1 Transporte

Ida ao centro, retornos
e urgências, incluindo
acompanhante

2 Moradia

Apoio para estadia 
perto do centro antes 
e após o transplante

3 Alimentação

Custeio básico para 
paciente e cuidador 
durante a permanência

Bolsa Transplante Pulmonar

* Ação nacional para transformar encaminhamento em acesso efetivo

* Objetivo principal: viabilizar o deslocamento e a permanência de

pacientes elegíveis para os centros transplantadores

* Pacientes-alvo: doenças respiratórias em geral, incluindo LAM

4 Reabilitação

Sintomas, qualidade de vida, 
capacidade de exercício e 
resistência ao transplante
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