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MO€fio Na             o| 0/2026

0s Vereadore§ Subscritores, no usa de suas
prerrogativas partamentares, eta.;

a mesa, ouvido a colendo plenario, §atisfeita§ as formalidade§
regimentais,  a presents MO€AC BE APOIO a amplia€a® do ace§so a® burosLimabe pare
pacientes adL]Itos com Hipefo§fatemia Ligada ao X (XLH) no Sistema dnico de Sadde -SUS,
nos §eguintes termQ§:

A Hipofo§fatemia Ligada ao X {XLH} e uma dcen?a genetics rare, €rsnica e progressiva,
caracterizada par alterag6es no metafeoli§mQ do fosforo, deeerrente§ da regula§ao inadequada
do fator de  cre§cimento de fibrob!a§fe§ 23  {_FGF2£},  oca§iBnando  hipofo§fatemia  per§istente,
Entre suas principais manifesta$6a§ clinica§ estao daformidad§§ 5ssea§, dor cr6nica, fraqueza
muscular,  .!imi±aEses  funEjonais  e  sign.ifica`tive  €emprometimente  da  `qufiljdade  dE  vida  des
pacientes ao longa de toda a vida.

Atiralmente,I a ProtQcolo Clfnicc! e Diretrizes Terapeuticas {PCDT} da Hipofosfatemia Li-

Fid®;
atricc§
ntudo,
mEtida

geda ac X ja centempla a incSr-peTagivc do medicamento buresumabe pare pa€ien±es
no ambito do §lJS, representando importante avan§o no tratamento da enfermidade.
ainda persists urr!a relevante lacuna assistencial n@ atendimento a pGpula§a® adults
pela XLH, con§iderando que a doengr nao se eneerra na inffincia, mantendo-se ativa § progres-
§iva durante a vida adults.

A au§encia de ace§sQ estruturado ao tratamento adequado para paciente§ adulto§ com-
promete o§ pringipio§ con§tituciQnais da integralidade, equidade a cGntinuidade da a§sistencia a
§aride, que norteiam a Si§tema Onico de §atide. Tal cenario pQde re§ultar no agravamento do
quadro clinics, intensificaeeo das dorest perda de mobilidade_8 aumento da da.pendant:ia funcional
g ampliagao da nece§§idade de tratamenfo§ e interven€6es de maior complexidade.

FEe§§alta-§e que a buro§umabe con§titui terapia inovadora e direcionada ao mecani§mo
fi§iepato+6gi€® -da dcengr,  resGFThecida internacicnaLmente € utitizada em -difeFentes -con.tsxtes
regulat6rio§ para paciente§ padiatricos e adu!t®§, demonstrando beneficio§ relevantes na me-
!hora €Ifnica, fun€ien-al e FTa qua!idade de vida.

A!6m dos impactos positivo§ a §adde, a adequado contro{e da XLH ao longo da vid-a con-
tribui para maior autonomia dos paciente§, inclu§ao Social, redugfo de afa§tamento§ laborais e
diminui#o da nece§§idade de procedimento§ complexes a internag6e§, trazendo beneficios tam-
bem a su§tentabilidade do §istema ptlblico de §atlde.

Diante do exposto, esta Casa Legislativa manifests §eu apoio a ampliagao do aces§o ao
medicamento  buro§umabe para pacientes adulto§ com  Hipofo§fatemia  Ligada ao X  (XLH}  no
ambito do SUS.g` refongando a importancia da atua!izafao da§ politicas pdb!icas voltadas as do-
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F=equer-§e que a presente Mo?ao de Apoio seja encaminhada ao Excelentissimo Senhor
Alexandre Padilha, Mini§tro da §adde; a ComissaQ Nacional de lncorporagao de Tecnologia§ no
SUS; a llu§tris§ima Senhora Femanda De Negri, Secrefaria de Ciencia, Tecnologia e lnovaGao
em Sadde; ao Excelentissimo Senhor Eleuses Paiva, Secretario de Estado da Sadde de Sao
Paulo; a Excelenti§§ima §enhora Damare§ Alve§, Pre§idente da Comi§§ao de Direito§ Humano§
do §enado Federal, bern coma ao§ demai§ 6rgao§ competente§, pare conhecimenta a adofao
da§provid€ncia§nece§§aria§vi§andoaampliaEaodoace§soaomedicamentoburosumabepara
paciente§ adultos com Hipofosfatemia Ligada ao X {XLH} no ambito do §U§.

Esta Casa Legislativa reafirma que a omis§ao assistencial enfrentada pelos pacientes
adul±as_acamatidosporXLHfepressn±agraueafrontaaQ§princip_iosconstifuciQnaisdadignjdade
da pes§oa humana, cla integralidade da assis±encia a sadde e da equidade no ace§so aQs trata-
mentos,ttaoSend®edmis§ivelque-paGienfestenhaminterrompidso€uidad®terap€uticoaoatim
girem a vida adults, mesmo diante da continuidade e progre§§£o da doen?a.

A ampliagfo do acesso ao burosumabe represents medida de justi€a social, re§peito as
pe§soas com doenga§ rara§ e campremi§§o do Poder P#blico £Sm a pmama## da §atde, da
inc!u§£o, da autc}n8mia e da qualidade de vida dos pacientes e de suas familia§.

Sala das Sess6es Dr,Joao Alfredo do Amarat Ribeiro,
•2a de maio de 2®26
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