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MOGAO N° 010/2026

Os Vereadores Subscritores, no uso de suas
prerrogativas parlamentares, etc.;

P I'O poem a mesa, ouvido o colendo plenario, satisfeitas as formalidades

regimentais, a presente MOGAO DE APOIO a ampliagdo do acesso ao burosumabe para
pacientes adultos com Hipofosfatemia Ligada ao X (XLH) no Sistema Unico de Saude — SUS,
nos seguintes termos:

A Hipofosfatemia Ligada ao X (XLH) € uma doenca genética rara, crénica e progressiva,
caracterizada por alteracdes no metabolismo do fésforo, decorrentes da regulacéo inadequada
do fator de crescimento de fibroblastos 23 (FGF23), ocasionando hipofosfatemia persistente.
Entre suas principais manifesta¢des clinicas estédo deformidades ésseas, dor crdnica, fraqueza
muscular, limitagées funcionais e significativo comprometimento da qualidade de vida dos
pacientes ao longo de toda a vida.

Atualmente, o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) da Hipofosfatemia Li-
gada ao X ja contempla a incorpora¢ao do medicamento burosumabe para pacientes pediatricos
no ambito do SUS, representando importante avanco no tratamento da enfermidade. Contudo,
ainda persiste uma relevante lacuna assistencial no atendimento a populagcéo adulta acometida
pela XLH, considerando que a doenga n&o se encerra na infancia, mantendo-se ativa e progres-
siva durante a vida aduilta.

A auséncia de acesso estruturado ao tratamento adequado para pacientes adultos com-
promete os principios constitucionais da integralidade, equidade e continuidade da assisténcia a
saude, que norteiam o Sistema Unico de Saude. Tal cenario pode resultar no agravamento do
quadro clinico, intensificacao das dores, perda de mobilidade, aumento da dependéncia funcional
e ampliacdo da necessidade de tratamentos e intervencdes de maior complexidade.

Ressalta-se que o burosumabe constitui terapia inovadora e direcionada ao mecanismo
fisiopatologico da doenga, reconhecida internacionalmente e utilizada em diferentes contextos
regulatérios para pacientes pediatricos e adultos, demonstrando beneficios relevantes na me-
thora clinica, funcional e na qualidade de vida.

Além dos impactos positivos a saude, o0 adequado controle da XLH ao longo da vida con-
tribui para maior autonomia dos pacientes, inclus@o social, redugéo de afastamentos laborais e
diminuicao da necessidade de procedimentos complexos e internagdes, trazendo beneficios tam-
bém a sustentabilidade do sistema publico de satde.

Diante do exposto, esta Casa Legislativa manifesta seu apoio a ampliagdo do acesso ao
medicamento burosumabe para pacientes adultos com Hipofosfatemia Ligada ao X (XLH) no
ambito do SUS, reforcando a importancia da atualizacdo das politicas publicas voltadas as do-
encas raras e da garantia de assisténcia integral, continua e humanizada aos pacienteg.
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Requer-se que a presente Mogéo de Apoio seja encaminhada ao Excelentissimo Senhor
Alexandre Padilha, Ministro da Saude; @ Comisséo Nacional de Incorporagéo de Tecnologias no
SUS: a llustrissima Senhora Fernanda De Negri, Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovacéo
em Salde: ao Excelentissimo Senhor Eleuses Paiva, Secretario de Estado da Salde de Séo
Paulo: & Excelentissima Senhora Damares Alves, Presidente da Comisséo de Direitos Humanos
do Senado Federal, bem como aos demais 6rgéos competentes, para conhecimento e adogao
das providéncias necessarias visando a ampliagao do acesso ao medicamento burosumabe para
pacientes adultos com Hipofosfatemia Ligada ao X (XLH) no &mbito do SUS.

Esta Casa Legislativa reafirma que a omisséo assistencial enfrentada pelos pacientes
adultos acometidos por XLH representa grave afronta aos principios constitucionais da dignidade
da pessoa humana, da integralidade da assisténcia a salde e da equidade no acesso aos trata-
mentos, ndo sendo admissivel que pacientes tenham interrompido o cuidado terapéutico ao atin-
girem a vida adulta, mesmo diante da continuidade e progresséao da doenca.

A ampliacdo do acesso ao burosumabe representa medida de justica social, respeito as
pessoas com doengas raras e compromisso do Poder Publico com a promogao da saude, da
inclusao, da autonomia e da qualidade de vida dos pacientes e de suas familias.

Sala das Sessées Dr.Jodo Alfredo do Amaral Ribeiro,
20 de maio de 2026
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