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Atualizagdes:
1. Atualizagao da representacdo dos convidados (22/04/2026 09:55)
2. Inclusao de convidado (22/04/2026 18:14)
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

"Debater a equidade no acesso ao tratamento do Raquitismo Hipofosfatémico
Ligado ao Cromossomo X (XLH) no Sistema Unico de Saude (SUS), especialmente no
que se refere a continuidade do cuidado ao longo do ciclo de vida e a andlise das
politicas publicas relacionadas ao acesso terapéutico para pacientes adultos".
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.

Requerimento de realizagao de audiéncia:
- REQ 41/2026 - CDH, Senadora Damares Alves

Convidados:

Rafael Poloni
Tecnologista - Representante do Departamento de Gestao e Incorporagao de
Tecnologias em Saude do Ministério da Saude - SECTICS/CONITEC/MS

Videoconferéncia Confirmada

Maria Helena Vaisbich
Médica Nefrologista. Mestre e Doutora em Nefrologia pela EPM/UNIFESP

Presenga Confirmada

Rodrigo de Araujo da Silva
Secretario da Federacdo das Associacbes de Doencas Raras do Norte e
Nordeste - FEDRANN

Presenga Confirmada

Rafaelli Cardoso Silva
Mae, cuidadora e diretora da instituicio Mundo XLH — Associag¢ao de Apoio a
Familia e Pessoas com Raquitismo Hipofosfatémico Ligado ao Cromossomo X

e Outras Doencas Raras
Presenga Confirmada

Isaura Terezinha da Silva
Paciente e mae de paciente

Presenga Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 22/04/2026 as 18:14.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes
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Maria Lucia de Almeida Moura Gomes
Paciente, irma e tia de paciente

Presenga Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 22/04/2026 as 18:14.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes
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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 debater a equidade no acesso ao tratamento do Raquitismo
Hipofosfatémico Ligado ao Cromossomo X (XLH) no Sistema Unico de Satide (SUS),
especialmente no que se refere a continuidade do cuidado ao longo do ciclo de vida
e a analise das politicas publicas relacionadas ao acesso terapéutico para pacientes

adultos.
Para a audiéncia, sugerem-se os seguintes convidados:

* Representante do Ministério da Saude - Secretaria de Ciéncia,

Tecnologia, Inovacio e Insumos Estratégicos em Saide (SECTICS);

* Representante da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias
no SUS (CONITEC);

* Profa. Dra. Maria Helena Vaisbich, médica nefrologista, pesquisadora
do Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo (HC-FMUSP);

* Representante da Federagdo das Associacdes de Doengas Raras do
Norte e Nordeste (FEDRANN);

« Representante de associacbes de pacientes com Raquitismo

Hipofosfatémico Ligado ao Cromossomo X (XLH);

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

Ea' Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/7511822099

SF/26014.96390-58 (LexEdit)



* Representante da sociedade civil organizada atuante na defesa de

pessoas com doenqas raras.

JUSTIFICACAO

O Raquitismo Hipofosfatémico Ligado ao Cromossomo X (XLH) é uma
doenca genética rara, cronica e progressiva que compromete o metabolismo do
fosfato e provoca altera¢des importantes na mineralizagdo dssea, com repercussdes

clinicas que acompanham o paciente ao longo de toda a vida.

Embora frequentemente diagnosticada na infancia, a condi¢do nao
se encerra com o fechamento das cartilagens de crescimento. Na fase adulta,
os pacientes podem apresentar osteomaldcia persistente, dor musculoesquelética
cronica, fraturas recorrentes, limitacbes funcionais e comprometimento
progressivo da mobilidade, com impacto significativo na qualidade de vida e na

capacidade laboral.

No Brasil, o medicamento burosumabe encontra-se incorporado ao
Sistema Unico de Satide para tratamento pediétrico. Entretanto, a politica publica
atualmente vigente ndo contempla pacientes adultos diagnosticados com a mesma
condicdo clinica, gerando preocupa¢des quanto a continuidade do cuidado e a

coeréncia da politica assistencial ao longo do ciclo de vida.

Evidéncias cientificas internacionais e nacionais tém demonstrado
beneficios clinicos relevantes do uso do burosumabe em adultos com XLH,
incluindo melhora da dor, da mobilidade e da funcio fisica, além da normalizacio

sustentada dos niveis séricos de fosfato.

A realizagdo de audiéncia publica permitird ouvir especialistas,
pesquisadores, representantes do poder publico, associacbes de pacientes e
familiares, possibilitando debate técnico qualificado sobre as evidéncias cientificas
disponiveis, os impactos clinicos e sociais da doenca e os desafios regulatérios

relacionados a politica publica de acesso ao tratamento.

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/7511822099

SF/26014.96390-58 (LexEdit)
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A iniciativa decorre de didlogo institucional realizado com
representantes de associacdes de pacientes e especialistas em doencas raras,
que apresentaram documentagdo técnica e relataram a necessidade de
aprofundamento do debate publico sobre a continuidade do cuidado as pessoas

diagnosticadas com XLH.

Diante da relevancia do tema para a garantia do direito a saude,
mostra-se pertinente a realizacdo de audiéncia publica no ambito desta Comissao,
com o objetivo de subsidiar o Parlamento e os drgdos responsaveis pela formulagdo

de politicas publicas de saude.

Sala da Comissdo, 4 de margo de 2026.

Senadora Damares Alves

Assinado eletronicamente, por Sen. Damares Alves

Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/7511822099

SF/26014.96390-58 (LexEdit)



