ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL _
CAMARA MUNICIPAL DE VEREADORES DE CANDELARIA/RS

OFICIO N° 364/2020 CANDELARIA, 06 DE JULHO DE 2020.

Excelentissimo Senhor Presidente:

O PODER LEGISLATIVO DE CANDELARIA.
através do presente, encaminha copia de Mogdo de Apoio & satde da crianga Julia
Cardoso Torres, natural da cidade de Santa Cruz do Sul/RS, diagnosticada com a doenga
rara da Atrofia Muscular Espinhai — AME- e per isse, o5 Vereadores do- Municipio-de
Candeléria vem solicitar, uma mobilizagdo na busca de recursos para o custeio da
medicagdo e tratamento da doenga desta crianga, e ainda, que se envide esforgos no
sentido que se obtenha uma maneira legal de autorizagdo da comercializagio e
disiribuigdo de forma gratuiia peio SUS do medicamenio Zoigensma, que ¢ essencial
para O iraiamento da Atrofia Musciular Uspinhal , tipo 1, comsiderando o Ciisto
elevadissimo ( mais de R$ 9 milhdes) e seu tratamento ser realizado atualmente apenas
no Exterior.

Cumpre lembrar que a Atrotia Muscular Espinhal é uma

doenga rara, degenerativa, passada de pais para filho que interfere na capacidade do
corpe de produzir uma proteina essencial para a sobrevivéncia dos neurdniog motores,
responsaveis pelos gestos voluntarios vitais simples do corpo, como respirar, engolir e se
mover.

Dianie do exposio, necessario se faz que se compariiihe
desse momento e envidemaos esforcos em prol da vida da crianga lulia inclusive, senhor
Presidente. que Vossa Exceléncia leve este apelo junto a Organizacio Mundial da Satde
para pautar e discutir o assunto em uma Conferéncia Internacional para que sejam
custeados o atendimento a todas as criangas portadoras da AME do mundo de forma

ovratiita
51 “luiva.

Certos da Vossa sensibilidade, da Vossa atencdo ao
relevante assunto, aguardamos as providéncias cabiveis e necessarias para que em agdo
conjunta, possamos salvar a vida da crianga Julia e de muitas outras que possuem a mesma
doenga.

A Sua Exceléncia:

Deputado Ernani Polo

Presidente da Assembleia Legislativa do Estado do Rio Grande do Sul
Alaora/DQ
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