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I\!IOQAO DE APOIO A AMPLIACAO DO ACESSO AO MEDICAMENTO BUROSUMABE NO SISTEMA
UNICO DE SAUDE (SUS), CONTEMPLANDO TAMBEM PACIENTES ADULTOS DIAGNOSTICADOS
COM HIPOFOSFATEMIA LIGADA AO X (XLH).

A Camara Municipal de Colatina, por iniciativa do Vereador Felippe Coutinho Martins, manifesta seu
apoio a ampliacdo do acesso ao medicamento burosumabe no dmbito do Sistema Unico de
Saude (SUS), de modo a contemplar também os pacientes adultos diagnosticados com
Hipofosfatemia Ligada ao X (XLH).

A Hipofosfatemia Ligada ao X (XLH) é uma doenca genética rara, crénica e progressiva, caracterizada
por alteracdées no metabolismo do fosforo decorrentes de disfuncao na regulacao do FGF23,
ocasionando hipofosfatemia persistente. Entre suas manifestacdes clinicas destacam-se
deformidades 6sseas, dor crénica, fraqueza muscular, limitacdes funcionais e significativa
reducdo da qualidade de vida dos pacientes.

Reconhece-se como importante avanco a incorporacéo do medicamento burosumabe ao Sistema Unico
de Salde para o tratamento da populacdo pediatrica, conforme estabelecido pelo Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) da Hipofosfatemia Ligada ao X. Entretanto, permanece
uma relevante lacuna assistencial em relacdo aos pacientes adultos, uma vez que a doenca
continua ativa ao longo da vida, podendo evoluir com agravamento clinico e funcional.

A auséncia de acesso estruturado ao tratamento durante a fase adulta compromete a continuidade da
assisténcia a saude, podendo resultar na progressdao da doenca, aumento da dor, perda de
mobilidade, limitacdes para o exercicio de atividades laborais e maior dependéncia dos servicos
publicos de saude.

Além dos beneficios individuais, 0 adequado manejo da XLH ao longo de toda a vida contribui para a
preservacao da capacidade funcional dos pacientes, favorecendo sua inclusao social, autonomia
e participacdo econdmica, reduzindo afastamentos e a necessidade de procedimentos e
intervencdes de maior complexidade.

O medicamento burosumabe é reconhecido como terapia direcionada ao mecanismo fisiopatolégico da
doenca, possuindo utilizacao ja consolidada em diferentes contextos regulatérios internacionais
para pacientes pediatricos e adultos, representando importante alternativa terapéutica para o
controle da enfermidade.

Dessa forma, esta Casa Legislativa manifesta seu apoio as iniciativas voltadas a ampliagdo do acesso ao
referido tratamento, em observancia aos principios constitucionais que regem o Sistema Unico
de Salde, especialmente os da integralidade, equidade e continuidade da assisténcia,
reconhecendo as necessidades especificas das pessoas que convivem com doencas raras.

Por meio desta Moc¢éo, a Camara Municipal de Colatina reafirma seu compromisso com a defesa da
saude publica e com a promocdo de politicas que assegurem dignidade, qualidade de vida e
acesso adequado ao tratamento para todos os cidadaos.

Que seja encaminhada copia da presente Mog¢&o ao Ministério da Saude, a Comisséo Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias no Sistema Unico de Saiide (CONITEC), a Secretaria de Estado da
Saude do Espirito Santo e as entidades representativas dos pacientes acometidos pela
Hipofosfatemia Ligada ao X (XLH).

Sala das Sessfes, 01 de Maio de 2026.
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Vereador
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