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Обращение

Мы, Пукало ,Щ.Н. и Пукало О.И., родители Пукало Богдана 19.0З.2022
г.р., просим Вас донести до сотрудников вашего предприятиrt информацию о
проблеме, с которй столкц/JIись мы, обычная семья I*l г.Берза.

3 l окгября 2022 r. нашему сыну, Пукапо БогдаIry, поставиJIи диatгноз -
спинаJIьная мышечнм атрофия l типа (CMAI). CMAI - редкое, но крайне
опасЕое генети.Iеское заболевание, которое вызываgт мышечц/ю слабость.
Заболевание носит прогрессирующий харакгер, слабость начинается с мышц
ног и всего тела и с рцrвитием заболевания доходит до мышц, отвечаюшцх за
глотание и .щD<ание. СМА l тrша наиболее агрессивна. Без лечения дети, KzlK

правило, не доживают до двух лет.
На текущий момент мы, родители, отмечаем нарастаюпryю

мышечц/ю слабость. Богдану 8 месяцев, он не удерживает голову, не
переворачивается, не сидит, не ползает.

При СМА разработана патогенетическaut тершIшl, примеЕяется один
из лекарственньD( препаратов :

-Укол Золгенсма, колется l раз и на всю жизнь.
-Спинраза, колется 3 раза в год на протяжении всейrt(изни,
-Капли Эврисди потрбляются внутрь ехедневно на протяжении всей

жизни. Все эти препараты стоят сотни тысяч доJшаров.
Остановить болезнь можно, но цена препарата очень и очень высока.

Стоимость препарата Золгенсма примерно 2 000 000$. }гот укол делrlют
один раз, но только до двух лет. Мы очень хотим успеть спасти своего

рбенка. Дать шЕlнс ему жить полноценной, счаgтливой lс,tзнью.

Мотонейроны в организме нашего сына без лечеЕия гибrrуг кажд/ю миЕуry.
Мы не можем ждать!

Мы уже начдIи активную рабоry по сбору средств: открыты

благотворительные счета и оформлены карты в банках, создан arKKayHT в

социальньD( сетях, к HaJ\{ присо€динилась команда волонтеров, обратились

Березовский райисполком и районrrуо газеry <Маяк>.

Мы уллоляеМ Вас помочЬ HalJ\,t спасти жизнь нашепо ребенка Богдана!

Просим Вас оказать любую посиль}rую помощь.

'i//ffi,,



Просим Вас ознакоми15 g цяllrgfi бедой предпрштия ваlrr9; области, а так же
дать ответ на наше обращение.

Копии докуr,rентов прилагаются к письму (свидетельство о рождении,
консилиу { Р}IIЩ <Мать и дитя>, Письмо СБОО <Гецом>> о верификации
благотворительного сбора). При необходимости готовы цредоставить
оригинarлы документов.

Очень надеемся на Вашу помощь и содействие в проведении сбора.

С уважением, tюдители Богдана, .Щмитрий и Ольга Пукало.

Тел.: +37533б989348 (rvfrС) ольга мама
+3753зб8050l l (МтС),Щмитрий папа

Реквизиты дJut помощи:

ЕМТС +375ЗЗ 99 55 305 - нужно просто пополнить баланс.

flпатежные карты ОАО <АСБ Беларусбакр>

4255 l901 3207 6822до||l25 -белорусскиерубли
4255 1901 7 lбз 2162 до 0l/25 - лоллар CIIIA

Благотворительные счета открыты на им.rI Пукало Ольги Иванов ны в
ОАО (АСБ Беларусбаню> в цен1ре банковских усlryг 10б - г.Береза, ул.Сергея
Кирова,4;

УНП 100325912; МФО AKBBBY2X,
транзитный счih BY42AKBB38 19382 l 000290000000

белорусские рубли - ВY2б АКВВ 31З4 0000 0l5З 6007 0000

доJIлар CIIIA - BY98 АКВВ 3134 1000 0081 0007 0000
еро - BY47 АКВВ 3134 2000 0071 3007 0000

российские рубли - BY94 АКВВ 3134 3000 0070 0007 0000



Государственное учреlцепио (Республпкахскяfi

на},.tно-практический цеЕгр "Мать и дкrя')>

22005З, Ресrryблика Беларусь

г. Млнсх, ул. Орлоъсrtаr, 66
Тел./факс: 8(0 l 7) З79-25-84

E-mail: sevenhos@mail.belpak.by

Отделение наследственных нервно_мыш$rны)( l

заболеваяий для пшшентов в возрасте до 18 лет
E-mail: centel.nemomuscular.202O@medcenter.by

Tor. 8(0l7) 3З5-07-53
+з75(]и) 7l4-95_70

Кошсвлuум
в составе руководrтелп PI| ННМ3, глlвпого ввепrтrтвого спецrr.lrпGтl по ЕlспGдствспЕшм ЕервЕ1р

мышечпым зrбо;rевrвпrм у детеl Жеввервок П.В. (подк,лrочепrе с ЕспlNtьюЕlЕIем теJrепqдlцпЕскrt
комuуппкrцпЁ), зeMBcTBTeJrr дпр€tстора по мGдпцIЕскDй гепетпкG ГУ РЕШl c }laтb п дгтr)), к.Dt.s.

Нrумчпк П.В., п.о. :пведJrющего кsфдрй детско всврлоrпr БслМАПО Лемсш О.Ю., врrчв-
Еевролоri отдсJrеЕlr Еaследствеп!ыt вервво-мшцлечвыl здбоtсвlпвй Впппчепlю М.Л.

з1.10.22 13.00_14.00

ФИО_Пукшо Богдан.Щмrrгрпевич дата рожденяя_l9.03.2022d7 мес)

Алрс; Бпсgrскал обл.. г.Береза ул,Лю,барскою 30B-l2

мвма дgrа пвфрмаровrвЕое Gоглlсf,G Еа вкJlючевrо ребевка в Нrцпопulьшшй ргнетр Енмз.
Аulмцсз: От 2 берменности, 2х рлов в сроке 37-38 недель. Бер€мекность на фке ОРИ в 12 нед с потерей
обоняния, веролтно Covid-l9) Всс 3510г. АIГАР 8/8. Наблюдался неЕрлогом с диагнозом 3алерrхка темпов
моторного развитпя, СЭК. Со qroB мвмы, пос.гlс 4х мес отмgчается постспGнно€ crlroпcrcrc общей дlrгатЕJtьно
акгивности и амIшЕгудш двIженrй в конечвостях.

Гешетцческое зrмючепrе от 21.10.2022: Молекулпршо-геветвческlс двlrпостlка сппва;Iьпоl
rrышrечпоt rтрофiп- выявJIено гомозиготное носнтельство дQпеrши экзонв ? гена SМп-1.
Анализ на копии - на момеrп прведенля консультации исследование в работе.

Неврлогrческпl cTrTyc Вес 8 кг. На осмотр ре8гирует ожишением. фпк rрммй. Взглял фпксrrрует,
проала2киваст ьзглrдом с полным поворотом головы ь обе сrороrrы. !IН-бсз вrцrмой очаговой симпtоматики.
Сосание, глотание на момеIп консультации не наруш9но. Фасчикуляrии языка. СПР не вызываются.
Мышечный тонус: внрш<енная лиффрная гипотоюrя, прксима;rьный т€трsпарез. Поза <лягуlдкяll. Активные
дви)кения в верхнrл( конеraностях: п!п прЕокацяи ирываст к:исть и прqдплечъс с дЕ)д сторll, справа
отыв8ет плечо нЕ HocKФIbKo см и кратковрсменно удерхсltшет. Акгпвtше двюксння в ниrкних конечвостях:

двюкенп, минимальны в гоJrеносюпнъо( сустsвах и в стопаъ спрша есть . Прп TpaKпrrr нс группируgтсI.
Голову в вергикальном положепии удерживасr до 2-3сек. На rKHBme голову н€ приподrсrмает. В
rорпзонтаJlьном подвеlдяванrи (свисает).

Заключение: G12 Спrпrльпrr ifышеqЕа, rтрофпr I тrпп (гоrrозrrотЕоG Е(юптеrrьство деJtецпI экзоаr 7

гепа SMNI). ОпеЕкl двrrатеJlьпшr фупкпrЁ по шкrле CHOP-INTEND 20 бrллов.
ДR&Itз El коппп пепr ýMN 2 в рrботе.

Реко:uевдовaво:

1 . Наблюдение }цастковоrо педиата, невролога фтальмолога по месту жкrе,пьства. Педиату

рекомеrцовано пзфгать назначение м$оJtптикоц своевременно н&значать актибакrеРиМьнуЮ и

протпвовирусную терапию при заболев8ппя( дыхдтельньrх пуrеf,.

2. Симтпомдтвескоs 11ечен1r€ в ГУ <РеспублrдсанскId клlfiкческиfr IJErrrp Ецлпндтквноft lrcдшцrrrcкоt

помощи детям) с цуром абшrrглпи в усJIовилх дпевного огделениr РКЦ ПМП.Щ (заппсь по тел. (0l7)

50з5726).

з. првести оценку рспираторноf, функцхи (ночнаr rтульсоксиметия) и послеДлоциЙ коrпрль 1 раз в
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Дата выдачы - l __,}

нарадзiiсi(п8оя)

дзвё тuсячы

бАцькl:

СВИДЕТЕЛЬСТВО О РОЖДЕНИИ
]lYкало

Гра*Jl.,яин(ка)
Боrдан Дlпrfр;lич

' ' " ?62,t172АOозРв2

о чом {,lfiиrб рогисlрации акгов о рo)(д9ня{

марта 2022 rодяч9lсла

обпасlь t(рай)
Брестская
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