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MOCAOQ N° 02 /2026
“Dispde sobre o apoio a ampliagdo do acesso ao burosumabe para pacientes
adultos com XLH no SUS. ”

Apresento a Mesa a Mog¢ao de Apoio a ampliacio do acesso ao
burosumabe para pacientes adultos com XLH no SUS, nos seguintes termos:

I-Manifestar apoio institucional a ampliacdo do acesso ao medicamento
burosumabe, no ambito do Sistema Unico de Satde — SUS, para o tratamento de
pacientes adultos acometidos por hipofosfatemia ligada ao cromossomo X (XLH),
enfermidade rara, cronica e progressiva, que compromete severamente a
qualidade de vida e a funcionalidade das pessoas atingidas.

II-Reiterar a importancia de que o Ministério da Saude, a Comissdo Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias no Sistema Unico de Satde (CONITEC) e demais
instancias técnicas competentes avaliem, com a mdaxima prioridade, a
incorporagdo e/ou ampliagdao do protocolo de uso do burosumabe para pacientes
adultos com XLH, considerando as evidéncias cientificas disponiveis, a
experiéncia clinica acumulada, o impacto na redug¢dao de complicagdes e a
promogao da dignidade da pessoa humana.

II-Enfatizar que a disponibilizagdo do burosumabe para adultos com XLH no
SUS representa medida de justica social, equidade e racionalidade em satde
publica, uma vez que o acesso precoce e continuo ao tratamento adequado tende
a reduzir internagdes, procedimentos cirurgicos, incapacidades funcionais e
demais desfechos clinicos graves associados a evolugdo natural da doenga.

I'V-Registrar que esta Camara Municipal se coloca a disposi¢ao para dialogar com
gestores, profissionais de saude, especialistas e representantes de pacientes,
contribuindo institucionalmente para o debate qualificado sobre politicas publicas
voltadas as doencas raras, em especial no que tange a garantia de tratamento
adequado e integral as pessoas com XLH.
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A hipofosfatemia ligada ao cromossomo X (XLH) ¢ uma doenca
rara, de carater hereditdrio, cronico e progressivo, caracterizada por niveis
persistentemente baixos de fésforo no organismo, resultando em alteracdes dsseas
importantes, dor cronica, deformidades esqueléticas, limitacdo funcional e
comprometimento significativo da qualidade de vida. Trata-se de condi¢do que
exige acompanhamento especializado e tratamento continuo, sob pena de
evolugdo para quadros de maior gravidade e incapacidade.

O medicamento burosumabe representa um avango terapéutico
relevante no manejo da XLLH, atuando de forma especifica na via fisiopatologica
da doenca. A literatura cientifica e a experiéncia clinica internacional tém
demonstrado beneficios importantes no controle dos sintomas, na melhora de
parametros bioquimicos e radioldgicos, € na redu¢ao de complicacdes a longo
prazo, quando comparado as abordagens tradicionais baseadas apenas em
suplementacdo de fosforo e vitamina D.

Embora j4 existam discussdes técnicas € normativas em curso no
ambito do Sistema Unico de Satude, muitos pacientes adultos com XLH ainda
enfrentam barreiras significativas para acessar o burosumabe, seja pela limitacao
de protocolos, seja pela auséncia de incorporacao plena do medicamento para essa
faixa etaria. Tal cendrio aprofunda desigualdades e fere o principio da
integralidade da assisténcia, sobretudo em se tratando de patologia rara e
altamente incapacitante.

E dever do poder publico, em todas as suas esferas, zelar pela
efetivacdao do direito a saude, consagrado na Constitui¢do Federal, bem como
assegurar o tratamento adequado as pessoas com doengas raras, observando-se 0s
principios da universalidade, equidade e dignidade da pessoa humana. Neste
contexto, a manifestagdo desta Camara Municipal, por meio da presente Mocao
de Apoio, reveste-se de grande relevancia simbolica e politica, contribuindo para
sensibilizar os O0rgdos gestores e as instancias técnicas competentes quanto a
urgéncia da ampliacdo do acesso ao burosumabe para adultos com XLH.

Ademais, 0 acesso a terapias eficazes e baseadas em evidéncias tende
a refletir em melhor prognostico, redugdo de custos decorrentes de internagdes e
procedimentos de alta complexidade, € menor impacto socioecondmico para as
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familias e para o proprio sistema de satide. Portanto, sob a 6tica da saude publica,
da justica social e da eficiéncia administrativa, a ampliagdo do acesso ao
burosumabe constitui medida adequada, necessaria e proporcional.

Diante do exposto, requeiro a Mesa, nas formalidades regimentais,
apos ouvido o Plendrio, que seja aprovada e encaminhada esta Mogdo ao
Ministério da Satde, a CONTEC e a Comissao de Diretos Humanos do Senado
Federal, Senadora Damares Alves.

Céamara Municipal de Igarata, 18 de maio de 2026.

JOELTON CARLOS BUENO
VEREADOR
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