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Отделам, управлениям по образованию 
горрайисполкомов, 
администраций районов г. Бреста 
Учреждениям образования областного 
подчинения

Об оказании содействия

Главное управление по образованию Брестского облисполкома 
направляет письмо об оказании благотворительной помощи Юшкевич 
Рите. Просим распространить информацию по учреждениям 
образования для организации добровольных сборов между 
сотрудниками и рассмотреть возможность размещения 
информационных листовок.

Приложение на 11 л. в 1 экз.

Заместитель начальника t f f y
главного управления < J  И.А.Попова

16 Сенькевич 26 97 95
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Главное управление по 
образованию Брестского 
областного исполнительного 
комитета

Обращение подано: Электронно

Юшкевич Светлана Генриковна

Зарегистрированного по адресу: 
231295, Гродненская область, 
Лидский р-н., г. Лида, ул.
Рублёвская, д. 13

Контактный телефон: +375297868001

Электронный адрес: 
ritasma2@gmail.com

Заявление (Индивидуальное) 
обращение №12052300002310

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 работу 
мышц. Интеллект при этом сохраняется полностью и соответствует возрасту. 
Диагноз нашей младшей дочери (в семье воспитывается трое несовершенно летних 
детей) поставили 20 декабря 2021 года. Учитывая тип тяжести данного
заболевания и стремительную прогрессию, было принято решение о проведении 
лечения, препаратом Zolgensma (Золгенсма). Стоимость данного препарата 
неподъемная для нашей семьи -  1 819 000 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 на 
27.05.2023г. собрано лишь 17,66 %. Очень надеемся на информационную помощь 
(помочь разослать информацию по учреждениям образования, управлениям и 
отделам по образованию для организации сборов среди сотрудников и
размещения информационных листовок). Подтверждающие документы, письмо 
руководителю и листовку с реквизитами прилагаю.

Вложенные файлы:
Документы Риты.p d f  

Листовка Рита K D u iK e B H H . jp g
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Письмо о помощи Рите образование.docx

Дата поступления обращения: 29.05.2023 в 10:17 Юшкевич Светлана
<. Л ГенриковнаX Ответ по почтовому адресу
X Ответ по электронному адресу
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РЕСПУБЛИКАНСКИЙ НАУЧНО-ПРАКТИЧЕСКИЙ ЦШПР «МАТЬ И ДИТЯ»

! Ф .И .О ., дата  рожден**
v ?v: . •' Т:* &{%?/>■

число копий гена 
S M N 2  7 экзг.п

*исло копий гена 
SM N 2  S okjoh  1

пробалд  . Ю ш к е в и ч  Р и т а , 06.05.2020 2 ■ 2

Климико-дим иостичссхпя (генетическая) лабореторш 
220б53 М инск, ул. Орлопскад <56/9, т.23?-45-54 

МбЛЕКУЛЯР110-1К11КТИЧГЛ7КАИ ДИАГНОСТИКА.
С П 1П 1Л .И М 10Й  М Ы Ш Е Ч Н О Й  А Т Р О Ф И И

ПроСаид: Юшкевич Рита. 06.05.2020 
Врач. >‘3: Голубею  С В . .  P H  ГЛ.. сМатг. и дитя»
Генетическая карта .Vs: -

Заклю чение. У  проба::да вы явлено  томозиготиое носительетпо делении эю;>нл 7 геиа SM N U  
Ди;1Г.'ог «спинальная мышеч о.ч я.рофия» подтвержден на мопс‘ -ирно-гснстаихк:л- 
уроане.

17.12.202» . А  -л _ __ М ясяиго*С.О

Р Е С П У Б Л И К А Н С К И Й  Н А У Ч Н О -П Р А К Т И Ч Е С К И  Ц Е Н Т Р  «М А Т Ь  И  Д И Т Я » 
Клинико-диагностическая (геистьческая) лаборатория 

220053 М и н ск , ул. Орлсчскля 66/9, т.233-45-54 
М О Л Е К У Л Я Р Н О - Г Е Н Е Т И Ч Е С К А Я  Д И А Г Н О С Т И К А  

С П И Н А Л Ь Н О Й  М Ы Ш Е Ч Н О Й  А Т Р О Ф И И

П робанд : Ю ш кевич  Рита, 0 6.05 .2020,»омозиготное носительство х.с оеции экзона 7 гена SM N1 
В р а ч , У З :  Голубева С .В ., Р Н Ш  ч'Матъ и дитя»
Г ен е ти ч е ска я  к а р та  Л'а: -
М е то д : диалгостический Н'доор S A L S A  M L P A ®  Р060-В2 S 4 A ,  M R C -H o lla nd  

За клю ч ен и е . П о  результатам ДНК-анализа:
■

ш

22 .11.2021
Мясников С .О .
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Р11ПЦ «М ать и дитя»
Лаборатория медицинской генетики и мониторинга врожденных пороков 

развития

М едико-генетическое заклю чение 
Ф И О : Ребенок Юшкевич Рита Андреевна, 6.05.2020 г.р. (Мат<» Юшкевич 
Светлана Генриковна, 27.02.1957 г.р.)
Адрес: Гродненская область город Л ида, ул.Фомичева, 345 
Консультация генетика в связи с наследственной патологией.
Ф енотип: мышечная ''ипотония, манифестация в ьтадсическом  периоде с 
прогрессивным ухудьчеиием после 6 месяцев; задержка моторного развития. 
Р езультаты  м спекулярно-генетической  дчпгноетики : у  пробе наг 
выявлено го.мс-'ччотное носнтельство делении 7 экзона гена SM N1; 2 когмй 
1-ена SM N? в 7 окзоне и 2 копии гена SMN2 ь 8 экзоне.
Диагноз* Спинальная мышечная атрофия, II тип. Аутосомно-реиессивный 
тип колядован ия.
Р и сч  для сибсов 25% (высокиСО 
Р еком ен довано:
1) Наблюдение, поддерживающая терапия у невролога.
2) М олекулярно-генстичсская диагностика носигельства мутации в гене 
SM N  I родителям и смбсу.
3) Консультация по результатам диагностик* с определением прогтл.лмы 
пренатальной диагностики при следующем беременности.

Лидская межрайонная М Р Э К Л » !________________  ________________ ___

З А К Л Ю Ч Е Н И Е  М Е Д И К О -Р Е А С И Л И Т А Ц И О Н Н О Й  Э К С П Е Р Т Н О Й  К О М И С С И И  

от 10.01.2022г. JNs 35
Заключение медико-реабилитационной экспертной комиссии (далее -  М Р Э К ) направлено 
10.01.2022 г. пациенту
1. Ф ам и л и я , и м я , отчество пациента Ю ш кевич Рита Анлое 'чшп
2. И ден ти ф икац ион ны й  номер п щ н е н та  1Л Р  446944
3. Д а та  рождения 06.05.20?0
4. А дрес регистрации аш и ен та  по м есту  ж итель п . Гродненская обл.. Лилскнй р-и . г  Лила, ул . 
Рублевская, д. П .  к. .г с .
5. А дрес ф актического  м еста ж ительства  или  преры вания пациента
6. О  с в идете л  ь  с» с  з  а и и е: Первичное. Очное
7. П ери од  м -?ь :;о -соц иальной  экспертном  с 06.01.2022 но 10.01.2022
8. У дост '-ьсрени е  ин валида серия ’ л jr* 0035156
9. И  в в. дн ость  у  л и ц  старш е восемнадцати лет:
9.1. гр уп п а  инвалидности : Ребенок инвалид С У З  4
9.2. пр и чи н а  инвалидности : вследствие общего заболевания
10. К а те го р и я  «ребенок-ннгялкд»  в  возрасте до восемнадцати лет:
10.1. степень у тр а ты  здорльъи:
10.2. п р и ч и н а  инвалицлости :

12. Д ополнение  к  эк сп ертн о м у  реш ению : инвалид с нарушением опорно-лвигательного агн;я^та;
13. У стан о влен и е  инвалидности  за пропущ енны й  период:
14. С ф ор м и рован а : ин ди ви дуальн ая  прогр ам м а  реабилитации, а билитацни  инвалида:
Сформирована индивидуальная программа реабилитации инвалида.Нуждается в постороннем уходе. 
Н уж д гкт ’-ч в подгузниках. Стул для детей с .ЦьЧ! БРС-11.00.00.000.Приспособл;н:«г для купания д е 1ей с 
Д1 СП i;«_!iE.03.886.00.00.00. '
15. Тр ебо вания  к  характеру  и у сл о в тн *  труда инвалида:
15.1. нуж даем ость в исклю чени и  воздействия вредны х и (или) оп а сн ы х  производ ствен ны х  ф актор ов
15.2. по казанн ы е  условия  труди и реж им  рабочего времени
16. Н уж д аем ость  в  постоянном  л м о щ и :
17. Н уж д аем ость  в  постояло.*» уходе: Нуждается в по сто яло : *, уходе
18. В р е м я  наступления  н “ ьалндно сгн  (у  детей):
19. С р о к  дей ствия  заклю чения  М Р Э К  с 06.01.2022 »;о: 31.01.2024
20. С р о к  действи»; заклю чения  М Р Э К  о степени у тр а т ы  проф ессиональной  (общ ей) 
трудоспособной:* о процентах 
без у ка зан и я



"Государственное учреждение «Республиканский 
научно-практический центр “Мать и дитя”» 

220053, Республика Беларусь 
г. Минск, ул. Орловская, 66 
Телефакс: 8(017) 379-25-84 

E-mail: sevenhos@mail.belpak.by

Отделение наследственных нервно-мышечных 
заболеваний для пациентов и Boipacrc до IX лет

Г.-mail: ccnler.neuromuscular.2020®imcdcentcr.bv
тел. Я (017) 335-07-53 

*375(44 )714 -95 -70

Консилиум в составе главного внештатного специалиста Министерства т л р а в о п ,ранении Республики  
Беларусь (далее М инздр'.ь' по наслелствсвнмм нерпио-ьь щечным заболеваниям у  детей, к.ч н 

допеита, доаента кафедры ’ стс-ой неврологии БелМАПО Жеенсронок И.В., зам е сти тел я  д и р ектор а  по 
медицинской геяет*>:- Г У  «Р1ПТЦ «Мать и днтя», к.-.: н Маумчнк И.В., врача-геиетика отдел, и пи 

наследственна:'* ьервно-мышечных заболевай: й ГУ «РНПЦ «Мать и лит»» ЗоАиколоВ Г. ■ •
27.Г7.2021

ФИО__Ю п н к ^ К  Рита Андреевна _дата рождения 06.05.2020;

Адрес: Гродненская обл. г.Лида. у '. 'Ъ . 'мичева 345
Маи*. чала и н ф орм ирован ное  согласие на вклю чение ребенка в Н ацк:и :альны й регистр НН.МЗ. 
Анамнез: Ребенок от 2 беременности 2 родов в сроке 37 недель путем ««.-.рева сечения. Вес 2140г, 
На ИВЛ не была. Выписали ломой на 7-е сут.
Дебют заболевани я: Со 0 0  > мамы, с 2,5 мес выявили врождс:чый вывих левого тазобедренного 
сустава, проходила лечечне у ортопедов, выполнялось развес-яте с помощью гипсовых позязок 
Примерно в 9 меелде.з шины сняты, с 10-11 месяиев стал?, медленно ползать, сидеть, садилась 
помощью. Никогда не стояла, попыток встать на ноги но б-лло. С 1 года 4 месяиев стала тертг. 
навыки птигали;», передвигалась с помощью переката'1. В ноябре 2021 года направлена на 
госпитть.тишию в РНПЦ «Мать и дитя», д и агго ’ : Нарушение моторного развития с вялым, 
прстнушественно проксимальным парезом Сот се выраженным в ногах. Диагностический поиск на 
СМА, взяты апатазы .
Н аследственность: со слов р о д и тел е , по ННМЗ не отягощена.
МРТ головного мозга от 2 2 .11.2021 -  патологических изменений в годсьном и спинном мозге не 
выявлсно.ЭНМГ во сне -  перед) кооговой уровень поражения.
Генетическое заклю ч ен и е r.i 17.12.21: выявлено гомозиготнее носительство делеини экзона 7 гена 
SMN1. По результатам ДНК-анализа выявлено 2 копии 7?ктота и 2 копии 8 экзона гона SN’\ '  
Диагноз «спинальнах- матпечная атрофия» подтвержден на молекулярно-генетическом уровне. 
Н еврологический статус:

Говорит н д-льн ы е слова. Взгляд фиксирует игрушкой прослеживает , объем движений глазных 
яблск п ^ л ы й , нистагма нет. ЧН-без я.'д;:мой очаговой симптоматики. Фксрклляции языка на 
момo tv  осмотра не определяются. Дл^фузная мышечная гипотония Рук»: может поднять выше 
головы, в кисти удерживает неврологический молоток с невысоким о 'ры вом от горизонтальной 
поверхности. Фасцикуляции и тремор в левой руке (дисталыю). C IP  с рук вызываются. снижены 
Брюшные рефлексы резко снижены. Нарушения поверхностных видов чувствительности по 
косвенным признакам не определяется. Активные движения в нижних конечностях: сгибание и 
разгибание стоп, подъем ног с помощью рук. самостоятельно иысоко не поднимает, удерживает в 
положении сгибания в коленных суставах с опорой стоны на горизонтальную поверхность, а 
горшке не сидит, падает. Голову вертикально удерживает уверенно. В положении сидя спина 
круглая. Если поставить с опорой на ладони и колени, може1 K p a i повременно н т > й  позе постони,, 
секунды. При вертикали:!алии опоры на ноги нет (со слов родителей опоры не было н раньше)

Заклю чение: G 1 2 С п и н а л ь н а я  м ы ш е ч н а я  ат р о ф и я  II т и п а  (гом ози готн ое н о си тел ь ст в о  делеи ни  

экзона 7 гена SM N 1, 2 копии гена SMN2).
Рекомендовано:

1. Наблюдение участкового педиатра, невролога, офтальмолога по месту 
жительства. Педиатру рекомендовано избегать назначение муколитиков. своевременно назначать 
антибахтсриальную и противовирусную терапию при заболеваниях дыхательных путей

2. ЭКГ, УЗИ сердца.
3. Симптоматическое лечение в ГУ «Республиканский клинический центр паллиативной 

медицинской помощи детям» с курсом абилитации о условиях дневною отделения РКЦ ПМПЛ 
(запись по тел. (017) 5035726).

4. Биохимическое исследование крови (общий белок, мочевина, креатинин, 
креатинфосфокиназа, щело\*чая фосфатаза, С-рсактивный б-лок, аланиначинотрансферача. 
аспартатачинотрансфера*?. f  илирубин, ф с^ри з^^ jgagc^qpwij, сывороточное железо, фосфор, калий, 
натрий, кальций, хлор',, <и:?лиз на витамин Д  выполнчЯ .Т^бенее двух раз в гол.

5. Опредыеиис кислотно-основного состояния крови не менее двух раз в год
6. Э К Г:: Эхо-КГ 1 раз в год.
7. УЗТ.1 органов брюшной пологл:» нг реже 1 раза в год.
8 Провести оценку рсспиретъпной ф икции (в т.ч. ночная пульсоксиметрчя) и 

nor.it а^'ющий контроль 1 раз в 6 мес.
гу. Дыхательная гч.«нр.стика мешком Амбу в премировочных режимах, 

мануазьная бронходренирующая терапия ежедневно.
10. ЛФК ежедн^вло, использование в течение дня различных техник позиционирования
11. Аквадетр» у. ''кнтамин Д) по 2 капли (1 ООО M E )1 j. аз в день во время еды. коррекция 

дозы с учетом покаяаге>:гй выполненных анализов.
12. Be. «тис  родителями пищевого дневника, динамический контроль за массой тел и.

Пои '.Пгшальной мышечной атрофии пацисшам назначается патогснстнп^сгая терапия 
(лекя*п веяный препарат Нусинсрсен (Спинр^ч) или Рнсдиплам (Эврисди)). Пациентке Юшкевич 
Ут.е, 06.05.2020г., согласно официальной .ч^.рукции может быть назначен яскгрмъенный препарат 
Нусиверсен (Спинраза) или Рисдиг.лач*. (Эврисди). Указанные лекарственные препараты не 
нключены в Республиканский формуляр лекарственных средств, перечень основных лекарственных 
средств и клинические протоколы диагностики и лечения детей с литологией нервной системы, в 
связи с чем, обеспечение ими может быть осуществлено за счет личных средств или иных не 
запрещенных законодательством источников.

В настоящее ь?е.1я лекарственное средство онэясемноген абспарвовск (Золгенсма аля 
патогенетического лечения пациентов со спинальнсч мышечной атрофией не зарегистрировано на 
территории Республики Беларусь и не заявлялось iljx изводителем для государственно?1 регистрации, 
поэтому дакчсс лекарственное средство мо^ет рекомендоваться пациентам в случае приобретения 
за счгс собственных средств или средств из других источников, не запрещенных законодательно в 
Рест/(^т1ке Беларусь. Планируется ср; гнвзация забора крови на AVV9 длл включения в iipoipa\iM> 
международного доступа AVXS-1'Г .

Главный внештатный специалист Минздрава по 
наследственным нервно-мышечным заболеваниям у детей, 
руководитель республиканского центра по ННМЗ для детей, / .
к.м.н., доцент кафедры детской неврологии НелМА! 10 И.П. Жевнеронок

Заместитель директора Л у  s
по медицинской генетике РНПЦ «Мать и дитя», к.м.н. И.В.Наумчик

Врач-генетик РНПЦ «Мать и дитя», отделение ННМЗ '/ O.JI. Зобикова

mailto:sevenhos@mail.belpak.by
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Юшкевич С.Г. 
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О рассмотрении обращения

Главное управление организации медицинской помощи 
М инистерства здравоохранения Республики Беларусь в пределах своей 
компетенции, рассмотрело Ваше обращение и сообщает следующее.

В настоящее время в Республике Беларусь для патогенетического 
лечения пациентов с диагнозом СМА зарегистрировано 2 лекарственных 
п реп ар ат : Спинраза, Рисдиплам (Эврисди). Лекарственный препарат 
Зо.пепсма не зарегистрирован и не заявлялся для государственной 
регистрации. Данные лекарственные препараты не включены в 
Республиканский формуляр лекарственных средств. Перечень основных 
лекарственных средств и клинические протоколы диагностики и лечения 
детей с патологией нервной системы, и в соответствии с актами 
законодательства Республики Беларусь обеспечение пациентов данными 
лекарственными препаратами может быть осуществлено тольхо на 
платной осиовс (за счет личных или иных средств) в установленном 
законодательством порядке.

С п р а в о ч н о :  П е р е ч е н ь  а сн о о ч о/ х  л е к а р с т в е н н ы х  с р е д с т в  у т в е р ж д е н  

п о с п а н о с л е н и е м  М и н и с т е р с т в а  зд р а в о о х р а н е н и и  Р е с п у б л и к и  Б е л а р у с ь  о т  16  

и ю л я  2 0 0 7  г. № 6 5  (в  р е д а к ц и и  о т  1Я  н о я б р я  2 0 2 0  г. № 1 0 6 ) .  Л е к а р с т в е н н ы е  

а п п а р а т ы  С п и н р а з а .  Р и с д и п л а м  (Э в р и с д и ).  З о л ге н с м а  н е  в к л ю ч е н ы  в д а н н ы й  

п е р е ч е н ь .

Дополнительно информируем, что решение о назначении 
патогенетического лечения пациентов с диагнозом СМА не может быть 
принято единолично Министерством здравоохранения. Данное лечение 
дорогостоящее, пожизненное, и предполагает обязательное 
дополнительное финансирование, поскольку текущие объемы 
финансирования уже распределены для лечения пациентов с 
определенными нозологиями.

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

2

фонда для обеспечения лечения детей с тяжелыми и редкими 
заболеваниями.

М инистерство здравоохранения изучает все возможные пути и 
способы доступа к патогенетической терапии пациентов с диагнозом 
спинальной мышечкой атрофии (далее -  СМА), как за счет средств 
бюджета, гак и в прог раммах раннего доступа.

В случае несогласия с ответом на обращение на основании статьи 
20 Закона Республики Беларусь от 18 июля 2011 года № 300-3 
«Об обращениях граждан и юридических лиц» Вы вправе обжаловать его 
в установленном законодательством порядке.

Начальник главного управления 
организации медицинской помощи (! t  . Л.А.Щсрбинскнй

,'лУ т -

1-)Б>р»20С44|$
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Z O IG E N S M A  INFUSION THERAPY 
ESTIM ATED  PACKAGE COST

CO ST ESTIMATE NO. WOT-195-YUSHRYTA-030S22-D-RNEW211122
Name of Patient: Yushkevich  Ryta
Aqe & Weiqht 2 & 11 Kqs
Name of Parent / Leqal Guardian: Yushkevich  Sviatlana
Em ail ID/Contact No. sw ietlanaiuszkiew icz@ qm ail.com

O P C lin ical Assessments &  Car sultatlons.
jPed. Neurologist________ _______________
Ped. Pulmonologist 
Ped. Cardiologist
O rthoped ic ian________________
Ped. Gastroenterologist 
Ped. Endocr.r.e 
Spine Surgeon
e NJr ...............
Q rthotics
D ie t it ia n
Speech /  Swallow ing Therapy 
[Pediatric SOS basis.
Sleep Study
Rehab ilita tion  &  Phy:lotherapy Sessions

20LGENSM A INFUSION THERAPY ESTIMATED PACKAGE COST
Q uan tity  Nos. 

~_______U p to  12 nos.
___".............1___

Up to 3 nos.
Up to  3 nos.
Up to  3 nos. 

1

Assessment &  Specialized Physiotherapy treatment 
Chest physiotherapy treatment 
In-patient Adm ission  Days:
P 'CL

Up to 4 nos. 
1

Up to  24 Nos. 
1

1 Day
U p to  2 DaysPriva te  W ard____________________________

^Medications & Blood Investigations
tZOLGENSMA as prescribed by treating physician. 1
Predinisolone as prescribed by treating physician. included in package cost
*Nexlum as p rescribed by t re a tirg  physician._____ _________ ;__________ ind u d ed  in package cost________
Other medicines/drugs as p res i'ib cd  by treating physician. To I? paid - not Included in package cost 
Food supplements as advised oy dietician/physician. To b( ra id  - not included in package cost
Blood investigations Included in package cost (Up to 10 ros.)
(Zolgensma Pre-infusion & Post-infusion tests)

S p cc ia i Package P rice  AED  6 .676 .000  *
USS 1 ,819 ,000  approx im ately* Podkjp.f Ccii vdi>o.:ŷ 40d̂yJ from the date u* u*.

• * W* .‘Ovise patients/legal guardians to be prepared w4h .v> addltonal reserve fund of about AED 25,000 fo *
o if  X isten medical expenditure that may Incurd'.vlr* ini.ision therapy. This Is not a part of cost estimate .'eeJ riot be 
sei.*rc МЕОСАЛЕ bank accounts

Complimentary Services for SMA patie ris
Hastanemlz tarafindan SMA'h bebeklerlmz Idn 0cretsl2 saftladifrmiz hlzmetler
• Pick up from Airport to Hotel on Day of Arrival gratis /  Complimentary
• Pick up & Drop from Hotel to MEDCARE Hospital gratis /  Complimentary
• Pick up & Drop from Hotel for Physiotherapy p.ratis /  Complimentary
• Pick up & Drop from Hotel for External Specialist Consultation gratis /  Complimentary
• SM A  Baby Patient Care Support by dedicated “SM A Patients In charge". g ra tis/ Complimentary
• Turkish Translation Services when necessary. Ava lable on Request. gratis /  Complimentary
• Hot Beverages (Tea/Coffee) for Parents (ONLY at MWCH Ground fbe r Cafe) gratis /  Complimentary
• Pick up from Hotel to Airport on Date of Return to home country gratis /  Complimentary

Medcare W omen &  Children HcspitaJ
e u d , Ki*i» Al Мапэг» СиМ НДГ

ля MiacAKt
Ш  &

LaLlga

MED
C A R E

Travel & Accommodation related:
[Not included in Cost Estimate / vohaz vc kcnQklnnr.o Qidcrtcri one b u l's /c  do: :. JeQ, ,jir))

3-Months Visitors Vua for 1 Aduit AED 850

3-Months Visitors Visa for 1 Child under (Limited time Offer by UAE Govt.) AED2C0
ЧГРСК Test к 1 AED ISO

-iotel Aoartment - Booking on Request. ON REQUEST

The given special rate Is чи estimate o f charges. No refunds are applicable on package rates &  services 
unutilized mentioned in the package cost estimate. T h li package does not Include cost o f accommodation, 
a ir tickets, visa etc.

Declaration: MCDCARE w ill NOT have any responsibility, legal obligation or do any sort of financial 
transactions with any NGO/Aid/fund raiScrsAponsor(s), Our single point of contact w ill be the patient's 
parent(s) o r legal guardian.

Refund Policies. Disclaimer & Prio r Authorization for any kind of Refund.

iadeler; almdigi/kaynaklanJi&i yer distnda kf$isel hesaplara veya farkli bir IBAN Banka Hesabma 
h.iva!«/tade ydpilamamaktad'.r. Geri cdemeler nykit olarak veya hamijine yaub £ek/Cck olarak 
odenememektedir. -< \.

Cunfcu hukuki kurallar geregi bu yasaktir. Bu bilgi hyJujk deparlmanimndan gelmcktedlr.

• If treatment cost is fund raised/charity/crowd funded, "No Objection" letter with seal &  signature is 
necessary from NGO/Aid/Sponsor/Authorised Designatory for claiming refund of unused funds 
available under the registered/sponsored patient's name. As per our policies, without an approval or 
a “No Objection" refunds will not be made to a personal account/lBAN or to a diffe;cnt bank 
Account/lBAN other than the account o f fund origin.

Treating Physician: Dr. Vivek W indada, Pediatric Neurologist. Any clarifications, assistance in hotel 
bookings. Visas or about Dubai may please be addressed to:

International Patient Services -  SMA Department
Mcdcare Women &  Ch iM ions Hospital (Astei DM Healthcare?;
Cell & Whatsapp: +971 S6 422 718C | *971 SSS 98 308*
Email: D XBm K lice ltrayo liSas ie rdm hea lrhcarc*  rom  
W ebs ite , w w w  astcrm ed ica ltrave l ag | Medcare ae

* N o te :‘T h is  Cost estim ate  g iven is s tr ic t ly  in tend ed  fo r trea tm ent at M EDCARE W o m e n  & 
C h ild ren ’s H osp ita l, Dubai. Not to .be  m isused  or e xp lo ited  fo r unapp roved  fund ra is ing  or fo r 
tre a tm e n t iri a hosp ita l/c lin ic  that fc NOT a pa rt o f  M EDCARE W om e n  &  C h ild ren ’s H osp ita l 
netw ork .

Medcare W omen &  Children Hospital
V fiH . l i jK I  *<»<!. N fJ l Л1 V.coSilpjiliy. O uisi UAi
IWMHJCAKf (б )» ? ? * ) LaL lga

mailto:swietlanaiuszkiewicz@qmail.com


БЛАГОТВОРИТЕЛЬНЫЕ СЧЕТА
• Белорусские рубли

BY45 АКВВ 3134 0000 0109 5007 0000
• Российские рубли

BY94 АКВВ 3134 3000 0050 6007 0000
• Доллары США

BY32 АКВВ 3134 1000 0060 1007 0000
• Евро

BY69 АКВВ 3134 2000 0052 4007 0000
•Транзитный счет:

BY94 АКВВ 3819 3821 0003 2000 0000

ДИАГНОЗ:
СПИНАЛЬНАЯ МЫШЕЧНАЯ АТРОФИЯ 2 ТИПА

1 ( о л т  г ш п &  м н &  ж ш п л г .

Р и т а  Юшкевич,
06.05.2020г. г. Лида, Беларусь

СВЕРХСРОЧНЫЙ СБОР 
на препарат ZOLGENSMA, 

реабилитацию и 
медоборудование

1 819 000$
s i e p o e j s g a

w w w /s ie p o m a g a .p i/r ita -sm a  s

rita sma2

Р> SVIATLANA 
РоуРо/ YUSHKEVICH
rita_sma2@outlook.com

БАНКОВСКИЕ КАРТЫ
S  БЕААРУСБАНК  

5536 0800  1192 9043
M a s te rc a rd  Д О  10/25

SVIATLANA YUSHKEVICH

Ф  П р я я о р & а н к  X  R B

4916 9896 4438 9990
VISA ДО 04/26

SVIATLANA YUSHKEVICH

АО АСБ «Беларусбанк» Отделение 413/4083 г. Лида, Гродненская обл., 
БИК AKBBBY2X УПН 100325912

mailto:rita_sma2@outlook.com


РУКОВОДСТВУ

П росим  Вас о к азать  пом ощ ь!

Добрый день!
Я, Ю шкевич Светлана Генриковна.
Обращ аюсь к Вам с просьбой о помощи: у моей дочери, Ю шкевич Риты (06.05.2020 

г.р.). страшное смертельное заболевание - сп и н ал ьн ая  м ы ш еч н ая  атроф и я 2 ти п а  (С М А  
2 ти п а).

СМ А -  это генетическая, прогрессирующая болезнь, при которой происходит 
постепенная гибель нейронов, отвечаю щ их за работу мышц. Интеллект при этом 
сохраняется полностью и соответствует возрасту.

Диагноз нашей младшей дочери (в семье воспитывается трое несовершеннолетних 
детей) поставили 20 декабря 2021 года.

В настоящее время в Республике Беларусь СМ А лечат двумя зарегистрированными 
лечебными препаратами Risdiplam (Evrysdi) и Спинраза (Nusinersen). Данные препараты не 
включены в Республиканский формуляр лекарственных средств, в связи с чем обеспечение 
ими осуществляется за счет собственных средств родителей и лечение данными 
препаратами необходимо осущ ествлять всю  жизнь (ориентировочный курс лечения на 3 
месяца данными препаратами составляет 72 000 долларов США.

О д нако , лечение м ож ет о су щ ествляться  п р епаратом  Z olgensm a. Терапия, 
данным препаратом, предоставляет функциональную копию гена SMN (спинально 
мышечной атрофии) для остановки прогрессирования заболевания посредством 
устойчивой экспрессии белка SMN. Д ан н ы й  п р еп ар ат  ребенку вводится одни раз и 
после него последую т только р еаб и л и тац и я , д л я  восстановления ранее утр ач ен н ы х  
м ы ш еч н ы х  ф ункции.

У ж е 4-м детям  из Б еларуси  у дал о сь  собрать деньги  на Золгенем а: М илане 
П ш сн ко , А рине Рудницкой, Ром ану  А и тихсвичу , Владу К овба.

Учитывая тип тяжести данного заболевания и стремительную  прогрессию, было 
принято решение о проведении лечения, препаратом Zolgensm a (Золгенем а). С тоим ость 
данного  п р еп ар ата  неподъем ная д л я  наш ей  сем ьи -  1 819 000 д о л л ар о в  СШ А . 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! С бор идет уже больш е года, но по состоянию  на 
27.05.2023г. собрано л и ш ь  17,66 % .

Пожалуйста:
- организуйте добровольные сборы среди сотрудников;
- разместите информационные листовки о сборе денежных средств.
Пакет всех необходимых подтверждаю щ их документов прилагаю.
Буду искренне благодарна за помощ ь и Ваш скорый ответ!

С уважением, Светлана Ю шкевич.

Ю ш кевич Светлана Генриковна
Д ата рождения 27.02.1982 г.р.
Проживающая по адресу: г. Лида, ул. Рублевская д. 13
Телефон для связи: +375(29)786-80-01
e-m ail -  rilasma2@ gmail.com
Инстаграм -  @ rita_sma2 

РЕКВИЗИТЫ  ДЛЯ ПОМОЩИ

Пополнить БАЛАНС МТС
+375(29) 264 06 46
Услуга МТС "поделись балансом"
*363*375292640646*сумма#вызов

КАРТА ОАО АСБ «Белярусбанк» M astercard:
5536 0800 1192 9043
срок действия -10/25
на имя SVIATLANA YUSHKEVICH

ОАО «Приорбанк» VISA 
4916 9896 4438 9990 
срок действия -  04/26 
на имя SVIATLANA YUSHKEVICH

PayPal
SVIATLANA YUSHKEVICH 
rita_sma2@outlook.com

Благотворительные счета

ОАО АСБ «Беларусбанк» Отделение 413/4083 
г. Лида, Гродненская область;
УНП 100325912; БИК AKBBBY2X:

- белорусские рубли

BY45 АКВВ 3134 0000 0109 5007 0000

доллары США

BY32 АКВВ 3134 1000 0060 1007 0000 

евро

BY69 АКВВ 3134 2000 0052 4007 0000 

российские рубли

BY94 АКВВ 3134 3000 0050 6007 0000

Назначение платежа:
Сбор средств на имя
Юшкевич Светланы Генриковны на лечение дочери 
Юшкевич Риты

mailto:rilasma2@gmail.com
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