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Я, Антихевич Елена Александровна, прошу Вас о помощи.

У моего сына, Антихевича Романа Витальевича (03.12.2020 г.р.), в 4,5 месяцев 
диагностировано тяжелое генетическое заболевание - спинальная мышечная атрофия 
первого типа.

Дети с таким заболеванием лишаются возможности сидеть, стоять, двигаться, 
глотать и дышать. Дети, у которых заболевание проявилось еще в младенчестве, без 
лечения не доживают и до двух лет.

В качестве лечения применяется один из самых дорогих препаратов в мире 
ZOLGENSMA, стоимость которого очень высока -  1,88 млн долларов США.

Срочность сбора состоит в том, что ZOLGENSMA применяется у детей только 
до 2 лет или до 21 кг. Поэтому у моего сына очень мало времени для получения 
спасительного лекарства. По состоянию на 08.01.23 г. собрано 73,04 %.

Такая сумма не подъемная для меня. Страх потерять ребенка доводит меня до 
отчаяния. Я умоляю Вас помочь мне спасти жизнь Ромы!

S  Пожалуйста, донесите информацию о срочности сбора до ваших сотрудников и 
партнеров;
S  Разместите листовку с реквизитами и информацией о Роме на Вашем 
предприятии;
S  По возможности распространите информацию в СМИ и интернете;
S  По возможности организуйте добровольный благотворительный сбор среди 
сотрудников вашей организации;
S  Рассмотрите возможность оказать безвозмездную (спонсорскую) помощь от 
имени Вашей организации.

Пакет всех необходимых подтверждающих документов предоставляется по 
требованию.

Я очень надеюсь на Вашу помощь и содействие в проведении сбора.
С уважением, Антихевич Елена Александровна - мама Ромы +375 44 752 15 46

Благотворительные счета
Центр банковских услуг 721 ОАО «АСБ Беларусбанк» - г. Мстиславль, ул.Интернациональная, 24; 
УНП 100325912; МФО AKBBBY2X:
• белорусские рубли BY62AKBB31340000007770070000
• доллары США BY30AKBB31341000004330070000
• Транзитный счёт: BY57AKBB38193821000280000000

Помочь Роме можно, пополнив баланс МТС: +375 29 258 38 17

Учреждение «Благотворительная социальная помощь для взрослых и детей «География Добра»
p/с BY93 POIS 3015 0112 2724 0193 3001 в ОАО «Паритетбанк» г.Минск, УНП № 491274465, 
Код Банка POISBY2X. В назначении указывать: на лечение Романа Антихевича 
+375 (33) 911 31 88 
geografiya.dobra@bk.ru
Адрес для почтовой корреспонденции: 247434 г. Светлогорск, ГОС - 4, а/я №31.

mailto:geografiya.dobra@bk.ru
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РЕСП У БЛ И КИ  БЕЛАРУСЬ
ГАЛО^НАЕ УПРАВЛЕНИЕ АРГ АН13АЦЫ1 

МЕДЫЦЫНСКАЙ ДА11АМОГ1
ГЛАВНОЕ УПРАВЛЕНИЕ ОРГАНИЗАЦИИ 

МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ

вул.Мясшкова,39, 220048, г.Мшск 
тел./факс (+375 17) 222 65 97 

«IlAJiiTAP)):7000864@mail.gov.by 
сайг: wvw.minzdrav.gov.by

«nAIJITAP»:7000864@mail.gov.by

ул.Мясникова,39,220048, г.Минск
тел./факс (+375 17) 222 65 97

Р /Р 'К Ж г/ № Антихевич Е.А. 
lenaboyko21 @mail.ru

О рассмотрении обращения

Главное управление организации медицинской помощи 
Министерства здравоохранения Республики Беларусь в пределах своей 
компетенции, совместно с заинтересованными, рассмотрело Ваше 
обращение и сообщает следующее.

В соответствии со статьей 10 Закона Республики Беларусь 
от 20 июля 2006 года «Об обращении лекарственных средств», 
лекарственные средства могут производиться, реализовываться и 
применяться на территории Республики Беларусь после их 
государственной регистрации. При этом решение о необходимости 
регистрации лекарственных средств на территории той или иной страны 
принимается непосредственно их производителями и не относится к 
компетенции Министерства здравоохранения.

Лекарственные препараты Золгенсма и Спинраза не 
зарегистрированы и не заявлялись для государственной регистрации в 
Республике Беларусь. Данные препараты не включены в Республиканский 
формуляр лекарственных средств, перечень основных лекарственных 
средств и клинические протоколы диагностики и лечения.

Законодательство Республики Беларусь (ст. 4 Закона Республики 
Беларусь «О здравоохранении») гарантирует гражданам республики право 
на доступное медицинское обслуживание, которое обеспечивается:

предоставлением бесплатной медицинской помощи на основании 
государственных минимальных социальных стандартов в области 
здравоохранения в государственных учреждениях здравоохранения;

предоставлением медицинской помощи в государственных 
организациях здравоохранения, негосударственных организациях 
здравоохранения и у индивидуальных предпринимателей, 
осуществляющих в установленном законодательством Республики 
Беларусь порядке медицинскую деятельность, за счет собственных
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средств, средств юридических лиц и иных источников, не запрещенных 
законодательством Республики Беларусь.

Таким образом, в соответствии с нормативными правовыми актами, 
на территории Республики Беларусь обеспечение пациентов данными 
лекарственными средствами может быть осуществлено только на платной 
основе (за счет личных или иных средств) в установленном 
законодательством порядке. После их регистрации в установленном 
порядке в Республике Беларусь будет рассмотрен вопрос включения в 
протокол лечения детей, страдающих спинальной мышечной атрофией 
(далее -  СМА), и обеспечения пациентов за счет средств бюджета.

Минздрав изучает все возможные пути и способы доступа к 
патогенетической терапии СМА, как за счет средств бюджета, так и в 
программах раннего доступа.

В настоящее время компания Biogen, производитель лекарственного 
препарата Спинраза, не подтвердила возможность участия в программах 
раннего доступа в связи с тем, что она не реализует расширенный доступ 
или другие целевые программы на территории Республики Беларусь.

Швейцарская фармацевтическая компания Novartis AG запустила 
программу бесплатного распределения лекарственного препарата 
Золгенсма (программу глобального доступа, разыгрывая 100 бесплатных 
доз в год).

Для определения возможности направления медицинских 
документов Вашего ребенка для участия в Глобальной программе 
управляемого доступа к генной терапии AVXS-101 в соответствии с 
критериями, установленными производителем лекарственного препарата 
Золгенсма, а также для уточнения диагноза и определения тактики 
ведения и лечения Вашего ребенка, Вам необходимо обратиться врачам- 
специалистам Республиканского центра наследственных нервно- 
мышечных заболеваний для пациентов до 18 лет (далее -  Центр ННМЗ).

Справочно: Страну и критерии отбора пациентов для участия в программах 
расширенного доступа (раннего дорегистрационного доступа, клинических 
исследованиях) определяет производитель лекарственного средства, Отбор 
пациентов для включения в программы также осуществляет производитель 
лекарственного средства или уполномоченная им организация.

Дополнительно информируем, что прием пациентов врачами- 
специалистами Центра ННМЗ осуществляется в плановом порядке по 
адресу; г. Минск, ул. Орловская, 66, корпус № 4 государственного 
учреждения «Республиканский научно-практический центр «Мать и дитя» 
(далее -  РНПЦ «Мать и дитя»), 1 этаж, приемное отделение, кабинет 
нервно-мышечных заболеваний, по предварительной записи по 
телефонам: 8(017) 335 07 53 или +375 44 714 95 70.
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Врач-специалист Центра ННМЗ в установленном порядке 
органviзует проведение Вашему ребенку врачебного консилиума (при 
необходимости с участием главных внештатных специалистов 
Минздрава). Врачебный консилиум определит дальнейшую тактику 
оказания медицинской помощи, в том числе назначение лекарственных 
препаратов.

Справочно: для получения направления в Центр ННМЗ и подготовки 
необходимых документов, Вам необходимо обратиться к врачу-неврологу детской 
поликлиники по месту жительства.

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 А.А.Щербинский
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СВИДЕТЕЛЬСТВО О РОЖДЕНИИ
ГражааииЦка) Антихевич 

Роман Витальевич
юостммнсм мм-'содсмю

7647554А 003РВ 9идентифмкацмонььм №! _

родил:., с пне;, 03.12.2020 третьего декабря две тысячи
«ною. **ч*ц тм'имяпм»ипрописм? 'двадцатого года

о чем я книге регистрации актов о рождении

09 числа декабря месяца 2020 го
промзпс-дейа запись за NS 104 
Место рождения республика (гооудар< -во). Беларусь
Рбпаоть (край)  Могилёвская
район i,  ___

город (поселок, село, деревни) 
РОДИТЕЛИ:

О т а » _________ /

г. Метис лав ль

Антихевич
I i<4WXib

иациемагн»ность. 

Man.

Виталий ВладимировичаЖЯж!53С35ЙЛ5щ5йй
белорус

Антихевич
фДОИ***,

Елена Александровна

национальность
со&лги!>»«« ни»'. а?#ягш>

белоруска

Место регистрации рождения Отдел загс Мстиславского“ ~ ю<йм|'*и'й' (jfjrmm аигш
ггилёвскри области 

Декабри

.Морозова
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I ч \ tapei веппос учреждение Л’есчубликанский 
Iт ч и < > -1фактический центр “Мать и дипГ'■

22005.'. Республика Ьеларуеь 
г. Минек, ул. Орловская, 66 
Гел.'факс: 8(017) 379-25-84

E-m ail sevenhostfi’rnail.belpak.by

К онсультативн ое гаклю чение

ФИО: Л »»ишаич Роман Витальевич лата рождения 03.12.2020

Лтрес Moi илевская обл.. i .Мстисдавль. ул.Кирова 57-26 Дата консультации-л 03 > 05 2021 г

На ос ми гре и РЦ l l l l M i  впервые.
Мама дала информированное ео1 даеис на вклю чение ребенка в Национальный р еги сi р 1111 1̂

, (сонм заболевания: в 4 мее поступил в МОДВ е жалобами на снижение двиг ательной активное i п. 
отставание в ючпах приобретения моторных навыков.

1 сиешческий navimpi от 27 .04.21: проведена молекулярно-генетическая диагностика спинальной 
v-ишечиой атрофии: выявлена деления жзоиа 7 гена SMN 1.
Наследственность: но HHVI3 не отягощена.

На момент консультации предоставлены результаты обследований:
bvAK )i I ; 01.2 i : общий бедок 57.3 i л. 1ДФ 232 Нд л, фосфор 1.01 ммоль/л. Кальций 2.33 ммо.ть.т. магний 
« Mi I л КФК -116108 | I t. КФК-МВ 4.7 I л л. ЛЛТ 29.5 Рл-Д. ДСГ 46.4 I л л. глюкоза 1.17 ммоль л

> i l l O b l l o i  14.04.21 небольшая lenaroMci алия 
N >11 Т Ь С  14.04.21 левый сустав гип !Д , правый 2 1».
’>К1 14.04.21 вольтаж в норме. ЭОС о норме Ритм синусовый, нарушение реиоляризации в миокарде ЛЖ 
ЧСС 136-! 50/мин
)\0 -К Г  15.04.21-ОАГ1 без нарушения гемодинамики. ООО. Регургикзция трикуепидальная I ст 

О р ти с , к Развивающаяся дисплазия правого га'юбедреинш о eyciaua (легкой етенетг).
Лефекюло! 14.04.21: наблюдается -значительное отставание в развитии ориентировочно- 
познавате.тьнмх реакции в доречевом периоде.

Певроло! ический статуе: Вес 6030 г (последнее взвешивание 27.04.21)
411: в л я д  осознанный. фиксирует, ирослеживаек движения глазных яблок в полном объеме Слабое ги в 
мимической мускулатуре нет. Фибрилляции языка Гру зная клегка бочкообразной формы. \ве домен передне 
шчиий размер Дычатедьиые твижепия- экскурсия Tp\ дной клетки, преимущественно брюшной гип пихания. 
(. МР не вызываются. Чувсгвшслъность косвенно не нарушена. Голову в вертикальном положении частично 

^ржшзас . Сохранены движения в предплечьях и киоях. Движения нижних конечностей юлько но 
горизонтальной поверхности, стопы не отрывает. Лежа на животе только защитный рефлекс 11ри 
подвешивании в iоритошальиом положении голова не поднимается, провисает. Опоры нет. При повороте 
Iр\ ппировки нет.

\fia \iiie i: От 2 беременности. 2х родов в сроке 38 недель. Неонатальный период без леобенлоетей

4аь и о чен и е: ( пинальная м ы ш ечная атроф ия I ш п а  (деления ж чопз 7 гена S.V1K >. Д иализ на копии SV1N2 в 
р: 1с 141 К Ф О Д 11. Ф О О О  без наруш ения i омодинамики. ПК 0.



УЗ "Могилевский областной лечебно-диагностический центр" 
с >1 лея медицинской генетики

Ф Й О :Л тихевич Роман Ви тальевич 
Дач а рождения :03.12.2020
Адрес‘.Кирова ул., 57-26, г. Мстнслаьль, Мстиславский р-н» МОГИЛ! ВС КЛЯ обл . Беларусь 
Прием у врача-коисультанта: Бесплатная услуга 
Гражданство: граж танин Беларуси

Направлен: УЗ "Могилевская обласл пая детская больница"
( )бследован и консультирован в отделе медицинской генетики и ГУ P IIIIII "Мать и дитя” . 

Дш и но»: (.1 2  С пинальная мы ш ечная атрофия тин 1.
Данное заболевание является насте ici венным. Гии наследования аутосомпо-ренессишилй. 

Лабораторные данные:
В 1 V PHI If 1 ’ Мать и дитя" ребенку Антихевич Р.В.2020 т .р.. проведена молекулярно- 

I еие! ическая лисп нос тика спинальной мышечной атрофии (27.04.21 г): По результатам ДНК- 
аналю а у Антихевич Р.В.2020 i р.. выявлена деления эк юна 7 гена SM N1.
Диагнот спинальная мышечная атрофия подтвержден на молекулярно-генетическом > ровне.

Рекомендовано: Лечение, наблюдение невролога, педиатра.
Медико-генетическое консультирование семьи проведено.

Медсестра: СгуденцоваН. В.
27.04.2021, 16:32; Врач-i енетик: А.С.Бойша



г’емшен.ювано:
11 . ’ ни it-нисучасткового педиатра. ортопеда, невролога, кардиолога по месту жительства И еднагрл  

рекомендовано изба азь назначение муколитнков, своевременно назначать антибактериальную и 
противовирусную терапию при заболеваниях дыхательных путей.

1>|;ч\имическнГ| анализ кропи (общин белок, билирубин. Д. 11. ДСТ. КФК. КФК'-МВ С-рсакмивный белок 
К А  : i . t j.s нонип i ).

'■<> -1ЦНЙ аНЗДПЗ крови Г тромбоциты.
I I см vдззиотрамма (обязательно прозромбиновос время).
'  У ю mi.ib ре tv.-: ьта i ы генетического исследования (анализ на копии SMN2 в paGoic).
0 1 • Р‘- :улыагам оослелования решить вопрос о подаче доку ментов включении в нро<рамм\ »лобальноь- 
лостуна AV\S-I01 (заявка на у частие в работе).

i имнклщ тическое имение u i У •• Республикански»') клинический центр паллиазндной мс шцинской 
iioM.iiiui итям»  ̂ к у рсом абидизацни н условиях дневного отделения РКЦ  П М П Д  ( ш ы с ь  но тел. (0 1 ' 
■̂ОлЗ̂Зб».
V КПК Л раза в юл. по показаниям чаще, 
ч Jivi и 'Ко-КТ 1 раз в год.
1-1.' 4 ЗИ органов брюшной полости не реже I paw в юл.

Провеет оценку респнрпюрной функции (в т.ч. ночная нульсоксиметрия) и последующий контрозь 1 ра ; и 
6 vice

.(вакцинация ; о индивидуальному i рафику Целесообразно курсовое введение палившумаба ежемесячна с 
чимнии ссюн чо чосчижения 2 \ летнего «озраеза.

• Дыса;е плюя тмнистика мешком Дмбу и мануальная броиходреннрузошая терапия ежедневно.
!•*. !ФК еже.нтер.но. использование в течение дня различных техник позиционировании.
1 v Вс ictiiic ро опелями нишевого дневника.

\кв.» leipuM tвитамин Д) но 2 капли I раз в лень во время еды постоянно или коррекция дозы с учетом 
п о к азател е  ii.

Не 1сние- ро li» тс | ям 11 нишевого uicunntca. шнамнческий контшэдгза массой зела

И.В. Жевнероиок 

M.. I Виннченко

Руководитель центра ННМ'З. 
101 if:» г кафедры детской 
н ев р о л о ги и  Ь е л М Л И О . к м н

ВрлЧ HCHpl' IOI



Приложение i к Гфшшх
Горецкая межрайонная МРЭК Министерства здравоохранении

Республики Беларусь 
№998 от 23.10.2009

Ф орм а». |*мс5 у-09
Заключение

медико-реабилитационной экспертной комиссии (МРЭК)

от 18.05.2021г. № 455
Заключение направлено (выдано); 18.05.2021 пациенту
1. Фамилия, имя, отчество пациента: АНТИХЕВИи Роман Витальевич
2. Число, месяц, год рождения: 03.12.2020г
3. Место жительства (пребывания): Могилевская обл.. Мстиславский р-н г. Мстисяавль. ул Кировз, д.57 кв.26
4. Освидетельствование: Первичное, Очное
5. Дата освидетельствования: с; 18.05.2021г по: 18 05.2021г.
6. Удостоверение инвалида: Серия 11 №0081123
7. Группа инвалидности, степень утраты здоровья: Ребенок инвалид СУЗ 4
8. Дата наступления инвалидности (у детей):
9. Причина инвалидности:
10. Степень утраты профессиональной трудоспособности в процентах:
11. Акт о несчастном случае на производстве по форме Н-1 (П3*1): №

Вид страхового случая:
12. Нуждаемость в дополнительных видах помощи:
13. Дополнение к экспертному заключению: отсутствует
14. Данные об инвалидности за пропущенные сроки освидетельствования:
15. Сформирована индивидуальная программа инвалида (программа реабилитации 
потерпевшего):сформирована
16. Требования к условиям труда в соответствии с индивидуальной программой реабилитации инвалида:
17. Срок действия заключения МРЭК: с 18 05.2021 до, 01 06.2023
18. Другое: ^

Председатель МРЭК: /Гордеенко Н Е /------------7̂ “ ------------



СЛЦЫЯЛЬНЛ* Д\ЬРАЧЫННч£ 
П»АМЛДСКЛ£ ЛЬЯДНАНИГ

вуз. Астрешыцш. д. 10, вам. Jfe 5Н, каб. 5, сеж. 12, 
220125, г. М ш а, Рэспубшия Беларусь 

1*з.: +375 (44) 586-32-50. 
хч, iwtina; ak h » iu > c^ g m a ilco m , сайг 

wnrjaygcM nit^  
УНИ 194903561 

p/cBY 60 АКВ8 3015 00000618 75100000 
ш ОАО "АСЬ Бедару сбашс",

зад AKBBBY2X, ОКПО 381386985000

СОЦИАЛЬНОЕ БЛАГОТВОРИТЕЛЬНО* 
ОБЩЕСТВЕННОЕ ОБЪЕДИНЕНИЕ

ул. Острошицал. х  10, оси. На 5Н. каб. 5, сек. 12,
220125, с. Минск, Респубдмха Беларусь
tea.: +375 (44) 586-32-50.
ад. почта. *khafkoc<&gmai].eom, сайг:
wwwjHygenemcJbf>
УИП 194903561
pfc BY60 АКВВ 3015 0000 0618 7510 0000
в ОАО "ACS Беаарус&имГ,
ша AKBBB Y2X. ОКНО 381386985000

3 июня 2021 г. Минск

По месту требования

О верификации благотворительного сбира Романа Антихевича

Социальное благотворительное общественное объединение «Геном» 
(свидетельство о государственной регистрации X® 05X1030 зарегистрировано решением 
главного управления юстиции Мингорнеполшма 18 октября 2013 г. >й» 37 в едином 
государственном регистре юридических лиц и индивидуальных предпринимателей за 
№194903561) настоящим письмом подтверждает, что открытым Еленой Антихевич 
самостоятельный благотворительный сбор на приобретение дорогостоящего препарата 
ZOLG ENSMA& для ее сына Романа Анпшяаича на счета, открытые семьей в ОАО 
«АС'Б Беларусбанк». и иные реквизиты, не является мошенническим.

У Романа Антнхевича редкое генетическое быстротечное заболевание ( СМА I 
типа), которое при отсутствии раннего доступа к препарату ZOLGENSMA& приводит 
к постепенной утрате двигательных функций и далее -  смерти.

Текущий благотворительный сбор на необходимый ребенку дорогостоящий 
препарат ZOLGENSMA® проверен и подтвержден нацмеитеким сообществом, 
специалистами и врачами-консультантами шацнентской организации «Геном», а 
сам Роман является подопечной нациентской организации «Геном».



Реса>ъш*са 
Минн с-Г'гоетв о язрлвоох 

11ЛСТНС!$:̂0^1Л1^0Й^ЯЛЗШЛЯ 
ря&юшштйв

2D  Г,*L
ДЬ

К#<гшзд4В№*£й р-й, 'Маш;

ПрмД«ег*Ж> 1* nt№№twm<i Шштгфггшя щртъ&щтюш!* PtJOJO г. Mtfl 
|»  м я в ш и  м б ш т М И М  М 3  l*FJ4 I г  Jfc >r*l

ФгфМЯ!

Щ *  НСКЛЯ СПРАВКА S O ^ ' L  -

Да ка
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И«чг» мфижэии»ш1шмя нимср:
Двта рожшгиия / й У л / ,   Пол: муткскс^вамекий-Х!

(«нляц. масаи, гад} 71 D m
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Моле жнтсльст» (место пргпья*шю4
Цепь Я41дачнг еэтравзси
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