
минский областной
исполнительный комитет

обращение подано: Элекгронно

Юшкевич Светлана Генриковна

Зарегистрированного по адресу:
23 l295, Гродненская область,
Лидский р-н., г. Лида, ул.
Рублёвская. д. l3

Контакгный телефон: +37529786800 l

Элекгронный адрес:
ritasma2@gmail.com

Заявлснис (Индивидуальное)
обращение il! l 2052300002 l 2 l

Обращаюсь к Вам с просьбой о помощи: у моей дочери, Юшкевич Риты
(06.05.2020 г.р.), страшное смертельное заболевание - спинальная мышечная
атрофия 2 типа (СМА 2 типа). СМА - это генетическая, прогрессирующая болезнь,
при которой происходит постепенная гибель нейронов, отвечающих за рабоry
мышц. Интеллект при этом сохраняется полностью и соответствует возрасry.

,I[иагноз нашей младшей дочери (в семье воспитывается трое несовершенно летних
детей) поставили 20 дскабря 202l юда. Учитывая тип тяжести данного
заболевания и стремительную прогрессию, было принято решение о проведении
лечения, препаратом Zolgensnra (Золгенсма). Стоимость данного препарата
неподъемная для нашей семьи - | 8l9 000 долларов США. В связи с этим мы
вынуждены стучать во все двери, с надеждой, что кто_то откроет нам и нашей беде!
Я молю Вас о помощи! Сбор ндет }rKe больше года, но по состоянию на
21.05.202Зr. собрано шllль l7,1б О/о. Пожмуйста, распространите информацию
среди организаций и СМИ, дай:ге разрсшсние на размсщсние ёмкостей лля сбора
денежных средств и информачионных листовок о сборе в организациях торговли и

услуг. Очень надеюсь. что найдутся добрые серлча, ютовые помочь спасти нашу
дочь. Подтверждающие документы, письмо руководителю и листовку с

реквизитами прилагаю.

Вложенныс файлы:
Докуrиснты Риты.рdf
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Листовка Рита Юшкевич jpg
Письмо о помощи Рите.dосх

.ЩаТа посц,пления обращения: 2з,05.202з в l0:2l

Х Ответ по почтовому адресу
Х Ответ по электронному алресу

юшкевич Светлана
Генриковна
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рЕспуБликАнскиЙ Ilлуч1,Iо_прАктичr.скиЙ tlГ.IIТР (МАТЬ И МТял
Клннико-диаrrrоствчсская (гепетичсская) лаборатория

2200_s3 Минск, ул, ()рловская 6{119, т.23З-45-54
мо.IIЕкllлягIl()_I,Е,llЕl.и чЕскля,_лиАг}Iо(jтикд

спlrнл,лыIOЙ мыUllЕчl{(rfr лтрсrоии

Пробанл: Юrrкавич Рята. 0б.05.2020
Врач. УЗ: Го:ц,66uч С,В.. PHiiL, qМеть я дитя})
Гэнеlпческая rcвpTa Jfi: -

Зlrtlпочение. У проба:ца выявлеfiо гомо}tlrотчое носитольство делеltхи rK:l B., ? ге,,а SMNI.
,IIп:гл,о: (спинмьнм мышет{}-q рiрофиD подтвержден На моле п.r!,{раO,геиgrт:rесхом
};}(,ане,

|7.12.202i мrсввков С,о

рЕсfiуБлик; н,Jкий нАучно_прАктI43IЕск4й цЕнтр (мАть и дитi r

.,'(линико-диагвоствческая (гевс тическая) лабораторпя
22005З Минск, ул. Орлсrская 6619,T,233-45-54

МОЛЕКУJIЯРНО_ГЕНЕТИIIЕСКАЯ ДЬГНОСТИКА
спиIIАльЕоЁi }ышЕчной Атрофии

fIробзял: ЮiЕкеви,{ РЕта, 06 .05 ,2а20, l Jмозиютное HocttтýпbcтBo Iý ler{цrr экзова ? геЕs ýMN 1

Вр*ч, УЗ: Голубевв С.В., РКIU t,Матъ и дитя>
Генетдческая карта JYr: -

Метод: диагпосткчесrcй Bailop ýA.LSA МLРАФ РOбO,В2 S.t{A, MRC,Holland

3аключецпе. По рз;,пь:атам ДНК-аrrапиза;

"1
чис]Iо копий геяs

SMN2 7 экзпil

!шсJtо копrй !еаа
SMN2 8 экзовФ.И.0,, дата рождерп8

Юшкевич Ритr, 06,05.2020 2 2

22.11.202|
Мясяяков С.о.

пробаяд
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РНПЦ <Мдть ll дптя>>

лаборатория медицинской генетики и мониторинга врожденных пороков

рiввития

Медико-генетllчес|iое заtспюченrtе
<DИО: Ре6,-чск Юшкевич Рита /r,rдl;еевrrа, 6-05.2020 г.р. (Мать tЭшкевич
Светлаlз Генриковна, ZT.02. l9E? :.р.)
Алg,t,с: Гродненская область гt род Лида, ул.Фомичева, 345
Коьсультация генетика в сБязи с наследственной патолъ-l чей.
Фенотип: мышечнЕц .ипотония, манифестациrI в Iчх,аденческо\{ периоле с

прогрессивным }X}]ii:lt:rиeм после б месяцев; залaржка моторного р€цвития.
Результаты мспýкулярпо-генgтпческой ýч,l:ностики: у пробанrа
выявлено гомс,2I]l,отное носительство делеu.}{и 7 экзона гева SMNI; 2 t:оlrtй
гена SMN2 в 7 экзоне и 2 копии гена SM}iZ ь 8 экзоне.
fl,шагноз, Спинальная мышечн;lя аmофия, II тип, Аугосомно-реL|ессивныЙ
ТИП Б,.,iЛ€ДОВtlНИrl.

Риеr,: :{ля сибсов 25% (высокиrll)
Рекомендовапо:
l ) Наблюление, поддерживающая терапия у невролога.
2) Молекулярно-генетич(,ская диагностика носительства мутации в ге}{е
SMNl родителям и стлбчу.

3) Консультация lтt, результатам диiгностhка с определением проIт,.t.,lNrы
пренатirльной диагностики при следующей 5еременности.

Нау,lный сJтрудник,
врач-г( t е ]r.rк высшей квшtификачио.i:rол: категории

зO.12.202l

,т,

U r r r' (,.в. гtl:rl,бсвir
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Лидскл меrrсрайонная МРЭК Лr l

ЗЛКJIЮЧЕНИЕ МЕДИКО_РЕЛБИЛИТДЦИОННОЙ ЭКСПЕРТНОЙ КОМИССИИ

от 10.01.2022г. ý 35
3аключение медико-реабнлитацнонной экспертной комиссии (далее - МРЭК) направленО

10.01.2022 г. пациенry
l. Фамплпя, пмя, отqество папшешта Юшкевич Рита Дндреaв_]ца
2. Идентифнкацхонны* помер п-rцнеriта I ДР 446944
3. Дата рохценпя 06.05,202Q
4. Адрес регпстрдцпrr оццшешта по меgгу ,,китель.:t за Г е tlc Лп ский рн_. г, ,lида. чд
Рчблевская. д. l3. к. . r,B-

5. Ддрес фвктпческогп местд ,кптельства плп пребывашшg пацнепта
6. Освпдетельr,f ,JOaf нпе: Первичное, Очнов
7. Перпод м.-.,ь:(коцпдльшой }кспертя!:-t э 06.01,2022 по l0.01.2022
Е. УДосg.ьеr'.еrruе пшва-ппда серпя t а з rr 0035l56
9. Ивв.ч,дл.вость у лпц стдрше восе,uш;rдцатя лет:
9.1. группr пнвалпдностн: Рсбенок инвалид СУЗ 4
9.2. прrrчипа пнвмrrдtlости: зследствие общего заболевашия
l0. Кетеrорпя <(ребешок-пнiал ял> в возрrсте до восеilнадцатр лет:
l0.1. степевь }лтраты здоirýL9я ]

l0.2. првчппа пвваJtЕцitо:тн:
l2. .Щополпенпе к экспэртпому решенuю: инваJrид с наt./ц;9нием опорно-двигателыIого агlI;1р\iта;

13. YgTrnoB;reH.ie нr:8aлпдшостп за пропущеsный периодl
l4. Сформир.вtае: пшдшввдуsJtьваr программа раб:rлнтацип, абилптацпп пнваJlur.а:
Сфрмвр.,..апi индивид/альная программа реабпли;аrtии инвалила.Нуждается в пaстогJttне;$ ухо.lс.
Нуlсдаtт -,я в подг)вникiD(. Сryл для детей с.ЦLТIi БРС-1 1.00.00.000.Приспособл,,,нi,с .fля купания детей с

ДЩ Ц,-,I Е.Oз.886.00.00.00.
15. Требовеппя к xrpnкTepy rr условпrtl,! труда пшвдлпдi:
l5,1, пркдсемость в псключеппш воздеftствgя ВредНых ш (плн) опасныч пронзводствеul|ых фаь-торов
lý.2. докдзавrrые yc.tloвHE труда в реr(пм рa6очего времешЕ

16. Нуlцяемость в постояпшоЗ L!O,r|ощнl

17, Ерlцrемосrь в пocToxTritoн уходе: Нуждаетс, в постоя,it,о:l уходе
18. Время наступленпя .l.tь,шпдностп (у летей):
19, Срок лействf,я зlмючешtlс МРЭК с 06.01.2022 ,;о: З t.01.2024
20. Срок дейсrвut Jдключеппя МРЭК о стсrrеня угрrты професспона-, bнofi (общеir)
тудспоообвосl л Е .rроцэrrч
бсз увrrиrr с;юrar пер€осв шдетел кпуть),

Председrтель МРЭК t /Яttовнч Г Я.l

:!я ,
t0 l



Государтвенное )врекдение (Ресrryблнканский Нli€ НаСJIеДСГВеННЫХ ПеРВНО_Мыtшечных
аt|иf, для пшц{ентов в воЗрасте до l 8 лег
сепtеr.печrоmчSсчlаг.2020@mеdсепtеr.Ьч

Отделе
заболев
E-mai|:

тал. 8(0|7) 3З5-07-53
+375(44) ? l4-95-70

коrсrлrуr r cocTrвe гЛlВЕОrО ВПСШтlТпОго споцхlJtпстr Мпппстсрgrпr здрево(lt рsкенl|я республrки
Eurrpycb (лrлсе Мпвlдрь\ по.пlшедствеrпшм l.epвtl(Filb ПtеЧllым rrболtвrнням у детеi, K.M,lt.,

лопGrтr, доцэgтl Kltмpbrjer С';Оl ПСВРО:rОгнl Бе.лМАIIО Кер:.Gрояок И.В., lrмtстптЪ.lr пrректоDr sо
rclrцrlrcrol ГtaЭТir:Э r У <ФIIrЩ <MrTb П ДНтID, к.т п ttrумчrк И.В., врlчl-rеl|етrка отдаf.I( ttllя

iacяqдстaGппь:,t ьервв(>мышечпшr зlболсвдп:,l !'} <Ф}IIЩ <<I}lrтb I Д1lТП)> fобlковол оl]
27.1? .702l

ФИо_ Юпк,-зпч Рrrrа Андхевна дата р).цения_06.05.202}l

мr.л.: . gдсц9цц_аýдЛlцда,уч.Ф:lмьчева 345

Mtrr lrлr ПrrфОРМПРОВrНПОG (Ог.illпе па включевше ребешка в Нlця:lr:д.:ьвый реrясrр HH}t}
АяrмЕса: Ребевок от 2 беременносги 2 родов в срке 37 яедель пле,* к(,с(:рева сечення, Вес 21ir,r,
На ИВЛ sе был& Въпвсл,r,lомой ва 7-е суг.

.n[c5roT зrбО.лсвl8Пi: СО rл]О r МДrы, с 2,5 мес выявиля врождеr:чьй вывих левого та:}обе.лрнного

сустa8а, прхоЕла 
'?чёчЕе 

у ортопедов, выполнялось развеценIlе с помощью гипсовьrх повя]ок

Пршrrеряо в 9 меС.iilеЗ ШПЯЫ СЯяты, с l0-1 l месяцев gтала l.(eýleнHo ползать, cruIeтb, сади,lась j

пolliotlElo. Ilкогда ве стоя]rц попыток встатъ ва вогя в!, было. С 1 юда 4 месяцев стfu]а тертт!

Еаrшхв поI.з;Lтst, пер€ЕпгsJlsсь с помощью перекаmр. В ноябре 202l года налравленз на

поспt{ьтjзщо в РНШI <Мать я дв:гя>,.щlагt]о] : Рарушеяле моторного развятня с вя-тьD{.

trЁаýцествешо Ерокспмальным парезом Co,ree выражеrпым в rrогах. ,I[иагноста зе-клй понск на

С\'"А- взггн аяаlпзы.
llrс,педствеппость: оо сJIов ро,щтелэ1, ло ННМЗ Ее отягоIцена,

МРТ годоввого мозга суI 22.11.202l - паmлоггческих пзмененuй в голtьаом и спннном }tозге не

вывлево.ЭНМГ во сне * персд IеооговоЙ уровень пораr(eяия.

Гэветrчсскос зlключепrе cI |7.12,2|: выявJIено гомозигоl н( е носятельство делеции зкзона " teHa

ýMNl. По рзуrьтатам Щi{К-ана.lшза выявлеяо 2 коплu 7эк:оr.а и 2 копfiи 8 экзона гена S\N]
ýяаrпоз (спrцлБЕая м;iшечная атофия)) подтверr(дýt! ва молекуJlярно-г€нетическо\t \тювl].

Неврологячес.вй eTaT5zc:

Говорвт ,rгл-JIьЕые слова. Взгляд фИКснр.rg1 зз 7грушкой прослеживает. объеьI двtlrкенtllt l l.-l}llы\

яблск пlл.ньй' ппстаrма вет. ЧН-без 9л.д;:мОй очаговой симптомвтики, Фl;iоr:,trяцltп s lblx.t l{l

Mol'l\'Ыi ОСМОТРо не определЯются. ,I1rg\фузНая мышечяаЯ гипотония, P)'Kl: Мt]Жеl llодн{lь dыlLie

гоJtовы, в кястп удерх(нвает HeBr,o qjглческнй молоюк с невысокllпt 0"Dыв()ýl ttl lL)рtlJ(lНI.!lЬНttЙ

Поверхности. Фасцикуляции я тремор в левой руке (листалыlо). Cll]. рук liы]ыаitкrtСЯ. СНtt]tlеНЫ

Брюшные рфлексы резко сttижевы. Нарушешия поверхllос,гных вrlлOн чувС l'ВЦ I e]Ibнl)c I ll Ilt)

косвевЕым прrrзнакам не определяется. дк,гипllые дших(еllия в ll}lжttttx kotletlttoc t,L\, ct пбlнltе п

Разгпбавие стоп, подъем ног с помощыо рук, сам()с,гоra,tеJlыl() ttшсOк() }le llojltl Пllite'l , УДеРr(tlВаеt 8

положеrиИ сгибаlиЯ в колеlrныХ cyc1arta; с оrlороЙ c,|,Otl1,1 llЦ г()р}1,1оll1,1чlыlую trtlBepxKocTb, lla
горýrке ве cиrlиTt паддет. голову вертикrulыlо улержичаеI yвcpellн(). [} ttолоrкепrtrt сиJlя cllиlla
круглsя. Если поставить с опорой на л8.rlони и кOJlеlIи, може1, Kpll,I,K()ltpeмelltl() В ,tt,trri позе пOсl,ояlь,

секуцды. При вертпкалиЗации Ьпоры на trолн rrе,г (со cltoB роllи,t'еltсй оllоры llc бьutо rt paHbtue)

Зак.шочение: Gl2 Спшвrльнап мышечная вr.рофшя ll ,r'ипч (rомоrиго,tнt!е lI(,cиTe-,r1'cl,Bo д€лецин

экзове 7 генr SMNI, 2 копии генr SMN2).
РекомеIшовдпо:

на)нво-пракгrчеСкИf, ЦеКФ "Мать и дrгя'Ь
220053, Ресrryблика Беларусь

г. Мннск, ул. Орловская, 66

Тел./фахс: 8(0l7) З 79-25-84

Е_mаil: sevenhos@mail.belpak,by



l. набrподепие rlасткового педrатра, невролога. офтальмолога по месту
)юrrе,льства. Педпацу Рекомендовано Избегать папначенне муколитиков, своевременно назIlачать
ад1тибаrсерпмьЕую и пртпвовнрусную терапию при заболеванпях дыхательньп пугей.

2. ЭКГ,У3Исерлча.
3. Сrrмrrгоматическое лечекне в Гу креспубликанский клинический центр паллиативной

медяцинской IrомоIц{ ДеТЯМD С КУРСОМ абИлитации в условиях дневного отделеrrия ркц пмпд
(зшпсь по тел. (0l7) 503572б),

4. Биохимпческос исследованве крви (общий белок, мочевина, креатинин,

крсатilнфофоtсrназа, щелоr:чая фОСфатаза, С-реаrтивный б-,лок, а.паниllамипотрансфераза.

8спарг8таминотансфераrз, €l-rпрУбИн, феryцифrтраусlQри:,, сывороточнOе железо. фосlрор. ка-lий

натпй, клrьшiй, хлор), т:9л}rз на витамин Дi{ffiТп,"-л* tT;*eнee двух раз в год.

5. Опре-детеаие кпслотно-освовного сaс.l.ояtlия крви не менее двух ра] в год,

6. ЭКГ ч Эхо-КГ l рз в год.

7. Y3Ii оргаltов брюшной поло.r1:l нр реже l раза в гол.

8 Провесги оценку респир8тOрпой фунщии (в т.ч. ночная пульсоксиметlш) и

п.л.R\,ющпй коЕгроrБ l раз в б 1,1ec.

.,l, ,Щьо<ательная г,,{..lr?эп{ка мешком Амбу в тf€liировочньD( ре:l..тч d.I

,aщrуsJrьЕал брrrходреIrЕрующая тераппя ех(едневно.

l0. ЛФК еХСеДПС 
'Br 

to, ЕспоJIьзование в течеЕие днJl разпичв;Iy гехник позиционирования

l l. Аrоадетрr.л.l /bltTat{Eн ý по 2 каплr ( 1000 МЕ) l 1аз в день во время еды, коррекllия

дозЕ с }лrетом показёsеJj9й вшIолпенеьD( анаJIизов.

12. Вс,rеIрб рgIштЕлпit{ пuщевоrо дневникц :tlhiмrческий коrrгроrь за массой тела.

гэи,.адаlьвой мьппечяой атрфши пацисtlтам наfяачается патогенетIrч,a;,ея тералия

(лекF,,мчеяЕrй препарат Нусrверен (Спиял_r) яли Рисдиплам (Эвриспи)). Пацяентке Юшкевич

?r..е, U6.05.2020г., согласно офшцiаJьной iап:Фукции мох<gг бьгть вазfiачеF л.'.ка р. гвеЕный препара;

}IyciвepeH (Сшrнраза) или Рисдл. даrrl (Эврисли). Указаяные локорr,lвr.,чные пр€параты нс

включеЕы в Ресrrублrклrскiй форIчл!;я? лекарствеЕнш( средств, перrit€qь ocHoBHbD( лекарственны\

средств я kJIEEEtreckпe цртоколц диагrrостпки и лечения детtй с патслогией нервной систе\lы. в

свrзв с чем, обеспечевЕе пшt чожет бьгtь осуществлено за счст JIичньD( средств Ё.,lи KHьL\ не

зшрещеЕхьD( законодательством ясточннкOв

в вастощее bpel я л€карс,твенное средство онаilсэмноген абепарвовек (зо.rгенсriа ]-]я

цатопеЕетg-Iеского леченкя паIцентоВ со спинаJIьнсtl ,lьцпечной атрофией не зарегистгцр Jв.j'tlo ii,.l

Teppcтopшr Ре;тубл,rкИ БеларусЬ и не заявJlялоСь |iц извод{теJrем дJtя госудаРствепнсi, р,г}tст.illilп
поэтому лrьчсЁ лекарсrвенное средство Mor.(eт рекОМендоваться пациен1,{м В С.Т)Пr4е пpttl)dPeleltll{

за сч.эi сэбсrвеЕrьD( средстВ иля средстВ чз .лругхХ источников, не заJIрещенчых ?аконодаl,е],lьно в

Рос 1{,;лке Беларусь. flланирустсЯ срi,lньзациЯ забора кровИ на дvv9 ль- вiг.к)чення в прl pav\t)

междувардrого доступа AVXS-ll)' .

главвьй ввеrпгатнм спецпалист Мивздрава по
васледствевным первно_мышечным з8болев8ниям у детей,
рУководIпеJь республиканского цента по ННМЗ для детей,
к.м.н., доцсrrr кфедrы детскоfi неврлогиfi БелМАIIО

Заместrrтсль длреrгора
пО медlципской генетике РНПI_[ <Мать и дитя)), к.м.н.

.,,{.
И.В. Жевнернок

Врач-генсrпк РНПI_{ кМать и дитяD, отдеJIение ННМЗ 7 О.Л. Зобикова

4,/ и.внарлчик



мlнlстэрствл
АХОВЫ ЗДАРОУЯ

рэспуБлIкI БЕjlАрусь
l,д, lоунлr: f llPA9JlЁHt|0 лрl лнl-}дцыl

i|Едыцыноiлil.,иплýlоt l

вул,Мяснl(овл39, 220ФlЕ, г,Мiнсх
тс;r./фsхс 22] 65 97

са&. : gд!.ЕiцZdв!.ло!_Оr
c.mril дl9дIц!}ВýФьl

гллпноf } прлв",lЕllиf oPl,.\llll Jлttпll
ilЕ.lrlц}ll|(,коп поrrоlц}l

ул Мrсllикове_]9, 220048. г.Мннсi
тсi /фsхс 222 бJ Я

с8Й1: lYww, m inzdaY,lQv-bv
c-msil: t!gщg@&lýд!Ц

,l_, pl /"4 .. . /., ,r,,'?
Yll

н! .&

Iошкевич С.Г,

О рассмотреrtии обращения

Главное уtll.авление оргаlIизации медицинской помоlllи
Минrtстерства здравоохранения Республики Ьслаlrусь в tIределах своей
компстенции, pilccмoтpeJlo Barlle обращение и сообщает слелуюцlее.

В настоящсе врсмя в Республике Бtларусь для патогеtlетического
лечения паtlиентов с диагнозом СМА зареl,истрироваrlо 2 лекарствеlltlых
препарагц: Спинраза, Рисдиплам (Эврисли). Лекарственный препарат
Зо:tгеltсма не зарегистрирован }r не заявлялся для государст8еllной
регистрации. .Д,анные лекарствснные препараты не включены l]

Республиканский формуляр лекарственных срсдств, Пере,tень основных
лекарственllых средств и клинические протоколы л}tагностики и лечения
детей с патологией tlервной системы, и в соответствии с актами
закоlIодательства Республики Беларусь обеспечснис пациснтов данными
лекарствснными препаратами может быть осуществлено только на
платной основе (за счет личных или иных срелств) в ycTaHoBJjeHHoM
законодательством l I()рядке.

Справочпо: Перечень ocHoB|lbtx лекарспвенtlьlх среdсmв уmверэсt)еtt
посmuноменuем Мuнuсmерсmва зdрuвоохраненuя Респфлuкu Бсларусь оп lб
uюля 2007 е. NgбS (в pedaKtluu опt l8 ноября 2020 е, Nol06). -'Iекарспвенные
,rрепараmы Спuнра,эа, Рuсduruплц (Эврuсdu), 3олzелlсма ,te вмючеtлы в dанньtй
перечень,

.I[ополнительно информируем, что l)еUIение о назначении
патогене,гического лечения пациентов с диагнозом СмА rle может быть
принято единOлично Миllистерством здравоохранен ия. !анное лечение
дороI остояцlее, пожизненное, и прелполагает обязательное
дополнительное финансирование, поскоJtьку 1,екущие объемы
финансирования уже распределены для лечения пациентов с
опрелеленными нозологиями.

.Щополнительно сообщаем, что в настоящее время в Республике
Беларусь изучается вопрос создания государственного внебюджетного

минис,I,Ерство
ЗДРДВООХРАНЕНИЯ

РЕСПУБЛИКИ БЕЛАРУСЬ

majaczok@gmail.by
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фонла для обеспечения лечения детей с тяжелыми и редкими
заболеван иями.

Министертво здравоохранения изучает все возможные пути и
способы доступа к патогенетической терапии пациентов с диагнозом
спинальной мышечвой атрофии (далее - СМА), как за счет средств
бюдlкета, так и в программах раннего доступа.

В случае Ilесогласия с ответом tla обращение на основании статьи
20 Закона Республики Беларусь от l8 июля 20l l года N9 300-3
коб обраuiениях граждан и юриди,lеских лиц) Вы вправе обхсалlова,r,ь его
в устаl{ов-ценном законодательс гвом порядке.

Нача.lt ьник главного упраsJIения
орган изацяп медици }.скоf, помощи

#
t. 'l l]i .

3-] Бурдь 2004418



zоLGЕlчsмА lNFUslolt THERAPY EsTlMATED PAcKAGE cosт
ор сllпlGrl Аstеlim€пtз & со.
|яеd. tteurologist
Ped. Pulmonoloti9t
Ped. cardiologist
0rthopedician
lPed. Gastrce;rterolo!!st
Ped. Епо(rсr,r,е

5р|пс 5Urtеоп
ENT

o.thotics
Dietitian
speech / Swallowin8 Therapy

ROhaDllltatlon & Phrrlothc.sDv se3зionj
Aýsessment & 5pecialized Physiotherapy treatment
chest рhузiоthеrзру treatment

|д:пattrдLДdm issiо!Э!Е;
brcl
|prvate ward

еdiсаtiопз &
LGENSMA as prescribed Ьу treating phvsician

redinisolone as rescribed treati lclan.
NexiUm asPrescribed Ьу treatirg lhysician,
other medicines/druts а5 pre5cril!.d Ьу treating physician.

QчапlltY Nоý.
Up to 12 nos,

1

1
Up to З nos.
UP to 3 nos.
Up to З поý,

1

l
l

trp to 4 nos.
1

1

1

Up to 24 Nos
1

1Day
Up to 2 DаYs

1

lnclud\ч: .лIэсk?!g J9!!
lncluded iп package cost

AED 6,676,000 3

Uss 1,819,Ф0 approximate\r

|р

ь
ediatric sos basb.
|eej studY

, . w9 .ЁJýе рппaпвъ8J aч.rd|апs to Ь. P.eparcd чdй m .ddnioo.| rar.rч! fU.Ё о' .Ьй AED 25,цю fu .

цl',r:r.сп пrсdiеl axpandhur! thаt maY imчr dц.riгi iпr.ltlоi tЬгdw. Thl! lý not а рап о' cost artlm.t. ,,GaJ 
'.ot 

Ь
ýOirto мЕDсАяЕ Ьапk ассоцrаJ

m limenta services for SMA iеrli5
lz

ФФ

].l=D
CARE

coST ESTIMATE No. [woT- rэs_чusнRyтА-оз0522_D_RN Ew2 1 1 122
Namo of Patient: lyushkevich Rvta
Aqe & Weiqht hBtt Kqs
Nаmе of Раrепt / Legal Guardian: lYushkevich Sviatlana
Email lD/contact No. bwietlanaiuszkiewicz@ qmail.com

Pick up frоm Аlцоl|Цо Holel оп Day of Апiчаl 8ratis,/ complimentary
Pick Up & Drор from Hotel to MEDCARE Hospital 8ratiS / complimentary

. Pick Up & Drop from Hotel fоr Physiotheгapy 8rati5./ comOlimentarv
& Drо from Hotel for Ехtеrпаl all5t con5UltationPrck 8rati5 / Соmрlimепtаrу

, sMA 8аЬу Patient Саrе support Ьу dedicated "sMA Patients lп char8e", gratis / Соmрlimепtаrу
Turkish Translation services when песеssа ry, Available оп Request. 8ratis / complimentary

)Hot вeverages (Tea/Coffee}lQr Раrепts (oNLY at MWcH Grоuпd flоог Саfё 8rati5 / Соmрlimепtагу
Ptck up frоm Hotel to Аirроrt оп Date of RetU.n to hоmе country 8ratis / complimentary

1,oIlgo

ZOLGENSMA lNFUSlON ТН ERAPY
ESTIMATED PACKAGE COST

food sUpplements as advi:,ed с,/ dieticbn/physician.
Blood lnvestigations

{Zоlgепяпа Pre-infuron & Post-infusion tests}

l .<ъ/ ъl ,ъi" 
- 

л /

То Ьэtrlаid - not included in расkаtе cost
Тп Ь( raid - поt inclUded iп packate cost
l],cIuded in package cost (Up to 10 поs,)

lпls!l



т.ачеl & Accommodation re|ated:
(Not inclйed iп cost Estlmate / _:,олс| чс kanaцirпo qllеrlеr1 а.о b|jtieye dohli deq,lJnl|

з-мопthý v]sitors vl5a for 1 Adult AED 850

3,Months vlsitors vi5a for 1 child under {Limited time offer bvUAEGovt,l AED 200

RTPсR TeSt х 1 AED 150

HotelДpartmenl - BookinE оп Req,rest ON REQUEST

Ъе вiчеп spec{a| rate ls all .sdmate of сhацеs. No rеfuпdзаru applicable оп packa8e rаtes & зеrviсеs

unutillred mentbnerl |п the package cost estlmate. Thlb oa;kage does not lnclude cost of ассоaпrпоdаtl.п,
air tickets, visa etc.

DedaratiJn: ]r:OcARE will NoT have апу respmsibility, le8al obli8ation оr do апу sоrt of finaacial
trапSа.tlопS with апу NGo/Aid/fund raisers/sponsor(s). oUr 5in8le point of contact will Ье the patient's

paient(s) оr legal gчаrdiап.

" Refund Policies. oisclai mеr & рrlё!. Authorization for апу kind of Refund

iadeler; alrndlýllkaynaklandr}l уеr dr9rnda k,ýise| hesaplara veya farklr bir l8AN Banka Нs5аЫпа

havale,/iade yaprlamamaktadtr. Geri odemeler nakit olarak чеуа hamiIine yazrIr ýet/Cek оlаrаk

оdепеmеmеktеdiг, .'

Cuпku hukuki kuralla'r gеге8i bu yasaktrr. Bu bl18i hUkuk departпianiml?dan getmektedir

lf trcatmcnt cost i5 fund raised,/charity/crowd funded, "No objection" letter with Seal & 5i8nature 15

neccssary frоm NGO/Aid/5ponsor/Authorised Designatory fоr claiming refund of unused funds

avatlable чпdеr the fe8astered/sponsored patlent's паmе. А5 реr оUr policaes, WithoUt an approval or
a'No objection" refund5 will поt Ье mаdе to а personal account/lBAN оr to а dltfeгent bank
Account/lBAN other thап thе ассоUпt of 

'Und 
оri8iл.

tNote: This Cost estimate 8iven is strictly intended for treatment at MEDcARE Wоmеп &
Children's Hospital, Dubai. Not to Ье misused оr exploited for unapproved iuпdrаisiпg оr fоr
treatment iп а hospital/cIinic that is Ntf,Т а раrt of MEDCARE Wоmеп & Children's Hospital
пеtWоrk,

ED Ф

Treating Phystcian: Dr. Ичеk M;{ada, Pediatric Neurolo8ist. Апу clarificationS, assastance iп hotel
book ngs, Visas оr about Dubai пtау please Ье addressed to:

lпtеrпаtiопаl Patient services - sMA Dераrtmепt
Medca.e Women & chiidren'5 HOSpital (Aster DM Hed|thcare}

cell & WhatSapp: +971,56 422 7180 | +97l 555 98 308з
Email: DxBmedicalliave|@a5terdmheslthcare,com
WebSite, чrч/w,а5tегmеdtсаltrачеl.ае I Medcare ае

Medcrrъ ЧIоmап & СЫlф,эп ЁoBpitd

totlgo

]ul= D
CARE



руководству

Просим Вас оказать помощь!

!обрый день!
Я, Юшкевич Светлана Генриковна.
Обращаюсь к Вам с просьбой о помощи: у моей дочери, Юшкевич Риты (06.05.2020

г.р.), страшное смертельное заболевание - спиЕальная мышечная атрофия 2 типа (СМА
2 типа).

СМА - это генетическая. прогрессирующая болезнь, при которой происходит
постепенная гибель нейронов, отвечающих за рабоry мышч. Интеллект при этом
сохраняется полностью и соответствует возрасту.

,,Щиагноз нашей младшей дочери (в семье воспитывается трое несовершеннолетних
детей) поставили 20 декабря 202l года.

В настоящее время в Республике Беларусь СМА лечат двумя зарегистрированными
лечебными препаратами Risdiplam (Evrysdi) и Спинраза (Nusinersen). !анные препараты не
вкJIючены в Ресгryбликанский формуляр лекарственных средств, в связи с чем обеспечение
ими осуществляgтся за счет собственных средств родителей и лечение данными
препаратами необходимо осуществлять всю жизнь (ориентировочный курс лечения на 3

месяца данными препаратами составляет 72 000 лолларов США.
Одпако, лечение может осуществляться препаратом Zolgensma. Терапия, данным

препаратом, предоставляет функltиона,rьную копию гена SMN (спинаrrьно мышечной
атрофии) лля остановки прогрессирования заболевания посредством устойчивой экспрессии
белка SMN. !апный препарат ребенку вводllтся один раз и после него последуют
только реабилитация, для восстановления ранее утраченных мышечных функчий.

Учитывм тип тяжести данного заболевания и стремительную прогрессию, было
принято решение о проведении лечения. препаратом Zolgensma (Золгенсма). Стоимость
данного препарата неподъемная для нашей семьи - 1 8l9 000 долларов США. В связи с
этим мы вынуждены стучать во все двери, с надеждой, что кто-то откроет нам и нашей беде!

Я молю Вас о помощи! Сбор идет уже больше года, но по состоянию 21.05.2023г.
собрано лишь 17.1б 7о.

Пожалуйста, разрешите:
- разместить информационные листовки о сборе денежных средств (листовки

предоставим в бумажном виде) в организации;
- распространить информацию среди работников организации;
- возможно, Ваша организация может оказать посильную спонсорскую

(благотворительную) помощь,

Пакет всех необходимых подтверждающих документов прилагаю.
Буду искренне благодарна за помощь и Ваш скорый ответ!

С уважением, Светлана Юшкевич.

Юшкевич Светлана Генриковна
.Щата рождения 21,02.1982 г.р.
Проживающая по адресу: г. Лида, ул. Рублевскм л.13
Телефон для связи: +375(29)786-80-0l
e-mail - ritasma2@gmail.com
Инстаграм - @rita_sma2



РЕКВИЗИТЫ ДЛЯ ПОМОЩИ

ПОПОЛНИТЬ БАЛАНС МТС
+375(29) 264 06 46
Услуга МТС "поделись балансом"
+ ЗбЗ*З] 5292640646*с1 м ма#вызов

КАРТА ОАО АСБ <,rБеларусбанк>> Mastercard:
5536 0800 1 192 904з
срок действия - l0/25
На ИМЯ SVIATLANA YUSHKEVICH

ОАО <Приорбанк> VISА
49lб 9896 44з8 9990
срок действия 04126
На ИМЯ SVIATLANA YUSHKEVICH

РауРлl
SVIATLANA YUSHKEVICH
rita_sma2@outlook.com

Благотворительные счета

ОАО АСБ <Беларусбанк> Отделение 413/4083
г. Лида, Гродненскм область;
УНП l00З25912; БИК AKBBBY2X:

- белорусские рубли

BY45 Аквв зl34 0000 0109 5007 0000

- доллары США

BY32 Аквв 3134 1000 0060 1007 0000

- евро

BY69 Аквв зl34 2000 0052 4007 0000

- российские рубли

BY94 Аквв з134 3000 0050 6007 0000

Назначение платех(а:
Сбор средств на имя
Юшкевич Светланы Генриковны на лечение дочери
юшкевич Риты
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БЛАГОТВОРИТЕПЬНЫЕ СЧ ПА
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