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Indicacao

INDICAGAO N° 132/2020
Exmo. Sr. Eléi Mariano Rocha
Prefeito Municipal

Tijucas — SC

Senhor Prefeito,

O Vereador que abaixo subscreve, no uso de suas prerrogativas legais e de acordo com a Lei Organica do Municipio
de Tijucas, solicita a Vossa Exceléncia, que analise a possibilidade de aderir junto a SAMAE de Tijucas a Campanha
Doe e Salve a Laurinha.

Justificativa: As prefeituras de Nova Trento e Sao Jodo Batista por meio das autarquias SAMAE e SISAM,
aderiram essa campanha, que seria a doagao espontanea por meio das faturas de agua do SAMAE e do SISAM.
Para tal agdo basta preencher um termo de autorizagdo encaminhando junto a fatura informando o valor a ser
doado mensalmente e a quantidade de meses que deseja realizar a doagao.

Laurinha é diagnosticada com Atrofia Muscular Espinhal (AME) tipo 1, a bebé de 10 meses reside em Nova Trento e
é filha da servidora municipal de Sao Joao Batista, Anna Laura Orsi Batista, e de Evandro Rodrigo Batista. O casal,
com o apoio de amigos, colocou em agdo uma campanha para angariar os valores necessarios para o tratamento
genético da doenga nos Estados Unidos.

Um més apos o inicio, a campanha ja ultrapassou a marca de R$ 1 milhdo e tem envolvido cada vez mais pessoas,
alcangando até mesmo artistas e outras personalidades. Apesar de expressivo, o valor ainda esta distante da meta
de R$ 12 milhces.

E uma causa importante e a solidariedade de todos é fundamental. Com esta agdo, queremos proporcionar que mais

pessoas possam ajudar e levar adiante esta onda do bem em prol da Laurinha.

A AME é uma doencga neuromuscular degenerativa muito grave, causada por uma falha genética no gene SMN1,
principal responsavel pela produgao da proteina necessaria para a musculatura do corpo. A falta deste gene leva a
perda de neurdnios motores e resulta em fraqueza muscular progressiva e paralisia. Atualmente, no mundo, existem
dois medicamentos disponiveis para o tratamento da AME: o Spinraza e o Zolgensma

O Spinraza é fornecido pelo SUS e a Laurinha ja esta fazendo uso dele de forma gratuita e regular. E um tratamento
que visa retardar o progresso da doencga, fazendo o gene SMN2 trabalhar para tentar suprir a falta do SMN1. O
Zolgensma ¢é a primeira terapia genética que promete agir e reparar a falha genética, pois carrega uma copia
saudavel do gene SMN1, produzindo assim a quantidade necessaria de proteina para o fortalecimento muscular.

No entanto, a terapia so6 existe nos Estados Unidos e custa 2.125 milhdes de ddlares. A Laurinha s6 pode tomar esse
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medicamento até os 2 anos de idade, sendo que, quanto mais tarde, mais danos irreversiveis ela tera no seu
desenvolvimento. O que faz com que a campanha se transforme em uma corrida contra o tempo.

Sendo o que se apresenta para o momento, manifestamos votos de aprego e consideragao.

Esau Bayer
Vereador

Anexos:
INDICAGAO Ne 132.2020 - salve laurinha.pdf
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Republica Federativa do Brasil
Estado de Santa Catarina
Camara Municipal de Tijucas

Tijucas (SC), 08 de julho de 2020.

INDICAGAO N2 132/2020

Exmo. Sr. El6i Mariano Rocha
Prefeito Municipal
Tijucas — SC

Senhor Prefeito,

O Vereador que abaixo subscreve, no uso de suas prerrogativas legais e
de acordo com a Lei Organica do Municipio de Tijucas, solicita a Vossa
Exceléncia, que analise a possibilidade de aderir junto a SAMAE de Tijucas a
Campanha Doe e Salve a Laurinha.

Justificativa: As prefeituras de Nova Trento e Sdo Joao Batista por
meio das autarquias SAMAE e SISAM, aderiram essa campanha, que seria a
doacdo espontanea por meio das faturas de agua do SAMAE e do SISAM.
Para tal acdo basta preencher um termo de autorizagdo encaminhando junto a
fatura informando o valor a ser doado mensalmente e a quantidade de meses
que deseja realizar a doacao.

Laurinha é diagnosticada com Atrofia Muscular Espinhal (AME) tipo 1, a
bebé de 10 meses reside em Nova Trento e é filha da servidora municipal de
Sao Jodo Batista, Anna Laura Orsi Batista, e de Evandro Rodrigo Batista. O
casal, com o apoio de amigos, colocou em agdo uma campanha para angariar
os valores necessarios para o tratamento genético da doenga nos Estados
Unidos.

Um més apds o inicio, a campanha ja ultrapassou a marca de R$ 1
milhdo e tem envolvido cada vez mais pessoas, alcancando até mesmo artistas
e outras personalidades. Apesar de expressivo, o valor ainda esta distante da
meta de R$ 12 milhdes.

E uma causa importante e a solidariedade de todos é fundamental. Com
esta acao, queremos proporcionar que mais pessoas possam ajudar e levar
adiante esta onda do bem em prol da Laurinha.

A AME é uma doenca neuromuscular degenerativa muito grave,
causada por uma falha genética no gene SMN1, principal responsavel pela
producdo da proteina necessaria para a musculatura do corpo. A falta deste
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Republica Federativa do Brasil
Estado de Santa Catarina
Camara Municipal de Tijucas

gene leva a perda de neurOnios motores e resulta em fraqueza muscular
progressiva e paralisia. Atualmente, no mundo, existem dois medicamentos
disponiveis para o tratamento da AME: o Spinraza e o Zolgensma

O Spinraza é fornecido pelo SUS e a Laurinha ja esta fazendo uso dele
de forma gratuita e regular. E um tratamento que visa retardar o progresso da
doenca, fazendo o gene SMN2 trabalhar para tentar suprir a falta do SMN1. O
Zolgensma € a primeira terapia genética que promete agir e reparar a falha
genética, pois carrega uma cépia saudavel do gene SMN1, produzindo assim a
quantidade necessaria de proteina para o fortalecimento muscular.

No entanto, a terapia sé existe nos Estados Unidos e custa 2.125
milhdes de ddlares. A Laurinha s6 pode tomar esse medicamento até os 2 anos
de idade, sendo que, quanto mais tarde, mais danos irreversiveis ela tera no
seu desenvolvimento. O que faz com que a campanha se transforme em uma
corrida contra o tempo.

Sendo 0 que se apresenta para o momento, manifestamos votos de
aprecgo e consideragao.

Segue em anexo outras campanhas relacionadas:

SALVE A

DOE MENSALMENTE pARA A LAURINHA
ATRAVES DA SUA CONTA DE AGUA!

Prefetare Vurscpe | de
_.@; NOVA TRENTO
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Republica Federativa do Brasil
Estado de Santa Catarina
Camara Municipal de Tijucas

Delivery e
Retirada no local

' Rancho Uimeira (Fundos Pesto do Dinho)

SALVE A LAURINHA
PREMIO f

CESTA DE PRODUTOS ARTESANAIS
DOCES TIMBE

VALOR
R$ 5,00 (Por Bilhete)

O VALOR DEVE SER

DEPOSITADO

NAS CONTAS DA LAURINHA.

APOS DEPOSITO

ENCAMINHAR O COMPROVANTE
PARA PEGAR O SEU NUMERO

DO SORTEIO. © 48 9 9129-6445

QUANTO MAIS VOCE DEPOSITAR,
MAIS NUMEROS E CHANCES TEM DE GANHAR!

MINHA VIOR CUSTR
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Republica Federativa do Brasil
Estado de Santa Catarina
Camara Municipal de Tijucas

BARBEARIA
SOLIDARIA

TIJUCAS - SC
SABADO,
L - 27/06
o) TODO VALOR
-~ : ARRECADADO
SERA PARA A

{ LAURINHA!

NA SINALEIRA
9 POSTO CHIQUINHO

MINHA VIDR CUSTA l

12 MILHOES nE‘?

Cordialmente,

ESAU BAYER
VEREADOR
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