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Легкие у Сони Зверевой пок-
рываются изнутри вязкой па-
тиной. Болезнь называется
муковисцидоз — слишком
плотная слизь. Везде, где 
в организме есть слизь. Соне
надо каждый день делать
специальные упражнения, 
ей надо стучать по спине, 
ей нужны ингаляции и лекар-
ства. Жизненно необходи-
мые лекарства. Детям их да-
ют бесплатно. Взрослым то-
же должны давать, но не да-
ют. Соне исполнилось восем-
надцать.

Рыжая. Нос в веснушках.
Очень худенькая. Запястье пе-
ремотано бинтом, и из-под
бинта торчит кусок полиэти-
леновой трубки. В трубке
кровь. Девушка улыбается, от-
крывая дверь:

— Здравствуйте.
— Здравствуйте,— говорю,—

это вы Соня?
— Кто мы? — Соня оглядыва-

ется, не сразу сообразив, что я
обращаюсь к ней на «вы», как
к взрослой, потом смеется.—
Это я Соня, здравствуйте, захо-
дите, только тихонько, а то
дочка спит.

— Что это у вас на руке, Соня?
— Катетер, я сама дома капа-

юсь. Потому что в Кирове боль-
ницы нет для меня.

В городе Кирове Калужской
области Соня с мужем и дочкой
снимают квартиру, четверть ба-
рака на улице им. А. С. Пушки-
на, так называется улица на вы-

весках. В квартире нет горячей
воды, газ в баллонах, разрушен-
ная печка, в батареях централь-
ного отопления иногда зимой
течет теплая вода. Пока мы ис-
кали Сонин дом, выяснилось,
что на улице им. А. С. Пушкина
два дома 13.

Соня родилась на Дальнем
Востоке. В 11 лет стала харкать
кровью. Врачи поставили ди-
агноз «муковисцидоз», велели
сидеть дома, пить лекарства и
ждать смерти. Но мама купила
дом в Калужской области, по-
тому что там климат лучше, и
повезла Соню в Москву. В Мос-
кве диагноз подтвердили, в
детской клинической больни-
це собрали даже денег Соне на
мощный ингалятор и сказали,
что надо пить лекарства и де-
лать ингаляции. Что надо
ждать смерти, не сказали, но
всякий раз, когда девочка при-
езжала в РДКБ проходить но-
вый курс лечения, выясня-
лось, что кто-нибудь из детей,
лежавших прежде с Соней,
умер. Врачи говорили:

— Тебе нельзя ходить в школе
на дискотеки. Тебе нельзя зани-
маться баскетболом. Ты не смо-
жешь родить ребенка.

В 16 лет Соня закончила шко-
лу и пошла работать в пицце-
рию, печь пиццу. Ей, разумеется,
нельзя было работать у плиты.
Однажды в половине первого
ночи она возвращалась домой.
Ей, разумеется, нельзя ложиться
спать так поздно. Она проходи-

ла мимо дискотеки, оттуда выш-
ли молодые люди, и один из них
заговорил с Соней. Вот уж ника-
кие врачи никогда не запреща-
ли ей знакомиться на улице с мо-
лодыми людьми. Соня познако-
милась, стала жить с этим моло-
дым человеком, потом вышла за
него замуж, потом зачала и роди-
ла ребенка, хоть этого и не мо-
жет быть, поскольку для зачатия
и родов человеку необходима
нормальная слизь, а не вязкая,
как у Сони.

Муж у нее — очень романти-
ческий человек. Он железнодо-
рожный рабочий. Он придумал
для дочки имя Даниэль. Окна
их барака выходят на железную
дорогу, и Соня может смотреть
на железную дорогу, как жены
рыбаков смотрят в море. И пря-
мо напротив их калитки валя-
ются старые шпалы, и на шпа-
лах написано: «Любовь крепка!»

Соня угощает меня чаем на
кухне, а семимесячная Дани-
эль, едва проснувшись, бегает
в ходунках от разрушенной печ-
ки к столу и норовит стащить со
стола что-нибудь тяжелое. Соня
смеется:

— Это мы в папу. Папа у нас
шпалы таскает целый день, и
мы тоже целый день таскаем
что-нибудь чугунное.

Когда Соне исполнилось
шестнадцать, ее перевели из
детской поликлиники во
взрослую. И во взрослой полик-
линике врач сказал, что не мо-
жет выписать Соне необходи-

мые ей ферменты и антибио-
тики, потому что они очень до-
рогие. И еще врач сказал, что
раз Соня родила ребенка, то не
может уже считаться больной
и не может бесплатно получать
жизненно необходимые лекар-
ства. А когда Соня настояла на
том, чтоб врач выписал ей ле-
карства, в аптеке сказали, что
не могут заказать для Сони ле-
карства, без которых она ум-
рет, потому что лекарства
очень дорогие.

— А много вам надо денег на
лекарства? — спрашиваю.

— Кому нам? Мне? — Соня
смеется тому, что я обращаюсь к
ней на «вы».— Это как считать.
Если считать все, то получается
около 3 тыс. рублей в день.

— А что вы собираетесь де-
лать дальше?

— Жить,— Соня пожимает
плечами, имея в виду «авось», а
не прописанное в Конституции
право на жизнь,— работать не-
легально.

— Почему нелегально?
— Потому что, если я стану

работать легально, с меня сни-
мут пенсию и совсем не будут
выписывать лекарства.

Когда нам пора уезжать, Со-
ня с Даниэль на руках выходит
на крыльцо проводить нас и го-
ворит:

— Хорошо, что дождь. Когда
нет дождя, тут пчелы, и совер-
шенно нельзя с Данькой выйти
на улицу.

ВАЛЕРИЙ ПАНЮШКИН

Соня задыхается
от того, что стала взрослой

Даня Горохов с диагнозом гис-
тиоцитоз жив и «борьба за его
выздоровление продолжает-
ся», сообщает доктор Михаил
Масчан. 23 апреля мы расска-
зали о несчастье семьи Горохо-
вых, и вы замечательно отклик-
нулись. Для Дани собрано
2 682 766 руб. В минувший ме-
сяц было много запросов в
фонд о судьбе мальчика. А не-
которые читатели настаивали
на публикации ежедневных
бюллетеней о его здоровье.
Предложение принято. Отныне
читайте оперативную инфор-
мацию о том, что случилось
после наших наиболее крупных
публикаций, на сайте фонда
rusfond.ru, в разделе, который
так и называется: «Что было
дальше».

Напомню, основное заболева-
ние годовалого Дани Горохова
было резко осложнено грибко-
выми инфекциями. Для их по-
давления требовался препарат
кансидас на 661 829 руб. Полови-

ну этой суммы еще до публика-
ции внесла компания «Ингос-
страх». На ваши отклики удалось
спасти не только Даню, но и его
соседей по клинике Мирзу Маго-
медова (4 года, острый миелоид-
ный лейкоз, Дагестан) и Юру
Храмченко (7 лет, апластическая
анемия, Брянская область). Как
утверждает доктор Масчан, «если
бы не ваши читатели, мы потеря-
ли бы этих детей». Теперь есть на-
дежда на излечение мальчиков

от основных болезней. Всем тро-
им предстоит долгое лечение.
Так случилось, что именно в
этом месяце у троицы были дни
рождения, и мальчики получи-
ли кучу подарков от читателей.

Теперь об остальных ваших
откликах.
Оплачено лечение: по поводу
сколиоза Олесе Узингер (22 года,
191 395 руб., Алтайский край) и
Максиму Кошедову (10 лет,
175 494 руб., Новосибирская об-

ласть); Коле Есенову (12 лет, врож-
денная катаракта обоих глаз,
38 694 руб., Калмыкия), заодно
мальчику приобретены цифро-
вые слуховые аппараты за
55 540 руб.; по поводу травм в
авиа- и автокатастрофах Евге-
нию Шарину (58 лет, 72 803 руб.,
Санкт-Петербург), Юлии Сухарко
(18 лет, 168 950 руб., Новгород-
ская область) и Ирине Власовой
(30 лет, 284 тыс. руб., Москва).
Отправлены: 1170 тыс. руб. род-
ственникам погибших в теракте
6 февраля с. г. в московском мет-
ро; 190 тыс. руб. на покупку квар-
тиры Светлане Шиковой (44 года,
мать-одиночка, безденежье, Ива-
новская область); 199 700 руб. на
цифровые слуховые аппараты
Арине Игошиной (5 лет, Тамбов-
ская область), Славе Клещееву
(17 лет, Тульская область), москви-
чам Наташе Фроловой (10 лет),
Ане Сурмилиной (6 лет) и Сергею
Сироткину (55 лет); 64 800 руб. на
швейную машину, оверлок, ткани
и пряжу Татьяне Дементьевой (ин-

валид 1-й группы, Читинская об-
ласть); 103 350 руб. на лечение в
московском медцентре Вите Лебе-
деву (1 год, недостает 46 650 руб.,
Москва); 40 800 руб. на ремонт
квартиры пенсионеру Аркадию
Павлову (Хабаровский край);
355 328 руб. Сергею Абакумову
(вдовец, трое грудных детей, Став-
ропольский край); 10 тыс. руб.
семье Геннадия Масленникова
(погорельцы, нужны средства на
восстановление жилья, Ярослав-
ская область); 2850 руб. и две ве-
щевые посылки погорельцам Ша-
иховым (Челябинская область);
2750 руб. и четыре посылки мно-
годетной семье Блиновых (Ново-
сибирская область).
Помогли: Ольга (Париж), Викто-
рия от руководителя, фирма БЭС-
КИТ, Максим (все — Санкт-Петер-
бург), Игорь (Киев), Мару-
щак С. Н. (Новосибирск), МДМ-
банк, ОСАО «Ингосстрах», ООО
«Группа 

”
Дедал“», ООО «Пальмер

ТЭК», Юлия от руководителя, Ми-
хаил Александрович, Екатерина

и Сергей, три Оксаны, четыре
Натальи, четыре Ольги, Марина,
три Светланы, Михаил и Нелли,
две Анны, две Ирины, Елена и
Дмитрий, Людмила Николаевна
и Наталья, Елена Смирнова
(фонд «Созидание»), Леонид Алек-
сандрович, Юрий, две Татьяны,
Иван и Марианна, семья Липато-
вых, Денис, Ираклий, Нина, два
Олега, Галина Александровна, Вя-
чеслав Юрьевич, Александр, Ла-
риса Алексеевна, Анжелика, Ве-
ниамин, Евгения, Ирина от руко-
водителя, пять Сергеев, Катя, Де-
нис, Анна с супругом, Евгений,
Дмитрий и Евгения, три Елены,
Виталий и Ольга, Тамара, Алек-
сей, Лейла, два Владимира, На-
иль, три Юлии, Валерия, Вадим,
Виталий, Вика, Павел, Жанна
Владимировна, Антон, Денис с
супругой, Роман, Андрей, Ан-
дрей Юрьевич, Константин
(все — Москва). Спасибо!

ЛЕВ АМБИНДЕР,  

руководитель 

Российского фонда помощи

Rusfond.ru: что было дальше

Сережа Севастьянов, 16 лет, гемофилия. Жизненно необходим
годовой курс терапии препаратом «Фактор IX», 450 120 руб.

Внимание! «Ингосстрах» перечислил за Сережу 330 826 руб.
(подробности на www.rusfond.ru). Не хватает 119 294 руб.

Дорогие друзья! Пять лет вы спасаете сына, оплачивая ему годовые
курсы поддерживающей терапии препаратом иммунин. И кровь
свертывается, как у всех! Страшно вспомнить, каким был Сережа, ког-
да я впервые с отчаяния написал вам. Кровоизлияния в брюшную по-
лость, грудную клетку и гортань. Ноги, как бамбук: худые, с раздуты-
ми коленями. Суставы не работали, любое движение причиняло боль.
Мальчик три года пролежал дома, без школы и друзей. И никакой на-
дежды. Вы вернули ему будущее. Сережа строен, широкоплеч, рост
1,7 м. Жизнь его полноценна, он забыл инвалидную коляску. И все ваш
«Фактор IX»! Заканчивает 10-й класс, силен в математике и информа-
тике. Вы же подарили ему компьютер! Если не сдерживать, сутки нап-
ролет проводит с ним. Препарат колем регулярно. Болезнь не обма-
нешь, съедает один-три флакона в неделю. На год на «Фактор IX» надо
$15 500. Власти даже не обещают помочь. С низким поклоном и на-
деждой на помощь. Иван Севастьянов, инженер, Ульяновская обл.
Врач-гематолог Вера Шибанова (Ульяновск): «У Сережи свер-
хтяжелая форма гемофилии. И хотя есть рецидив в голеностоп-
ный сустав, Сергей уже сохранный! Препарат оживил его. Он те-
перь так редко болеет, что мы почти не видимся. Это заслуга роди-
телей и ваших читателей, кто оплачивает лекарство».

Лена Булавкина, 12 лет, прогрессирующий сколиоз 4-й степе-
ни. Спасет операция в Новосибирском НИИТО, 184 880 руб.

Всегда боялась, что у детей будет сколиоз. Говорили, он не переда-
ется, но вот случилось же. Мне 44 года, с восьми лет у меня искрив-
ление позвоночника. Когда выросла, сильно комплексовала. Но
встретила хорошего человека, он за физическим недостатком разгля-
дел во мне любящую женщину. Как я была счастлива, когда родила Ле-
ну! Врачи предупреждали о последствиях, но желание иметь детей
пересилило страх. Я не замечала боли. Через три года появилась Све-
та. К этому времени я еле передвигалась, жила на уколах. В 38 лет ста-
ла инвалидом, работаю провизором: жить на что-то надо. В прошлом
году обнаружили рак молочной железы, перенесла операцию. Всег-
да на таблетках. Я это все пишу для того, чтоб вы поняли, что ждет
мою Лену. Сколиоз прогрессирует, она и учится теперь дома, лежа.
Нужна операция, позвоночник распрямят и укрепят. Это обойдется
в 184 880 руб. Наш среднедушевой доход 1582 руб. Не знаю, сколько
осталось жить, но ради Лены я сделаю все. Сильнее меня только день-
ги. Дорогие мои, помогите! Людмила Булавкина, Алтайский край
Заведующий отделением вертебрологии Новосибирского
НИИТО Михаил Михайловский: «У Лены деформация 68 граду-
сов, очень опасная. Такая деформация сочетается с аномалиями
спинного мозга, а они способны резко осложнить состояние де-
вочки. Операция абсолютно показана».

Алеша Калайда, 10 лет, опухоль головного мозга, слепота.
Нужны лекарства и тифломагнитола, 71 460 руб.

Уважаемый фонд! Вы та соломинка, за которую хватаешься в пос-
ледний момент. Сын у меня один, поздний. Заболел четыре года на-
зад диабетом. А от гормонов разрослась опухоль в мозгу. Ее вовремя
не выявили. Из-за опухоли мальчик ослеп. Возим Алешку в НИИ дет-
ской гематологии (НИИДГ). Я уже продал дом и «Жигули», вырезал
часть скота, назанимал много. Химиотерапией и облучением опу-
холь уничтожили, теперь нужны лекарства. Без них Алеше не жить.
Вот список на годовой курс ценой 68 765 руб. У меня инвалидность,
зимой я в сторожах, а летом механизатором в агрофирме. И жена
на пенсии. Доход у нас 1196 руб. на душу. Вот оформили Алешу в шко-
лу слепых, а там требуют тифломагнитолу. Ума не приложу, где денег
напастись. Алексей Калайда, Саратовская обл.
Заведующая отделением химиотерапии НИИДГ Ольга Же-
лудкова (Москва): «Ремиссия у мальчика подтверждена. Но Леша
ослеп, была водянка головного мозга, гормональная недостаточ-
ность. Да, крайне необходима заместительная терапия (возмеще-
ние недостатка гормонов). Это пожизненно».

Дмитрий Кочетков, 15 лет, деформация тазобедренного сус-
тава. Требуется срочное эндопротезирование, 123 380 руб.

Прошлой зимой я катался на лыжах и неудачно упал. Бедро ныло,
но я не жаловался. Подумаешь, ушиб! А потом температура, нога за-
болела так, что скорая свезла меня в больницу. Там ставили разные
диагнозы: болезнь Пертеса (когда костная ткань становится рых-
лой), ревматизм, туберкулез. Мне стало хуже. Правая нога короче ле-
вой уже на 7 см. Очень больно наступать. Хожу на костылях. А теперь
еще искривление позвоночника. Врачи признались, что ничем не
могут помочь. Единственный шанс поставить меня на ноги — заме-
нить сустав на искусственный. Я устал болеть. Хочу в школу, к друзь-
ям. У нас с 10-го класса подготовка для поступающих в вузы, а я меч-
таю стать врачом. К 1 сентября надо быть на ногах. Но у родителей
нет денег на операцию. Мама кассиром получает 2500 руб., а папа
слесарем всего 2000. Помогите! Нельзя же оставаться инвалидом на
всю жизнь. Дима Кочетков, Новосибирская обл.
Хирург Валерий Прохоренко (Новосибирск): «У Димы тяже-
лый вывих бедра. Перекос таза деформирует позвоночник. Без эн-
допротезирования изменения станут структуральными. Мы 

”
раз-

вяжем“ сустав, шарнир позволит ему работать. Уже подобран про-
тез, он прослужит лет 20. И позвоночник выпрямим».

Рита, Ксюша и Лина Кун (9, 7 и 6 лет), сенсоневральная глухо-
та. Нужны цифровые слуховые аппараты, 166 758 руб.

Я сурдопедагог волей судьбы. У меня два сына, две невестки и три
внучки. Все они глухие. Так эхо ядерных испытаний под Семипала-
тинском, где я родилась и выросла, отозвалось на моей семье. Не жа-
луюсь, дети прекрасные. И моя профессия учителя русского и лите-
ратуры пригодилась: я 25 лет учила глухих детей. Когда старшему
сыну было три года, уехали в Москву, ведь глухих учили говорить
лишь здесь. Надежда на то, что второй сын будет слышать, не оправ-
далась. Мы с мужем делали все для развития детей. Старший закон-
чил Академию физкультуры, преподает, а младший после технику-
ма работает на лифтовом заводе. Мальчики женились. Одна невес-
тка работает курьером в банке, а другая няней в детсаду для глухих.
Думали, чаша выпита, но и внучка Рита глухая. Учится на пятерки,
гордость моя. И Ксюша слабослышащая. А Лина родилась со слухом,
но быстро глохнет. Надо спасать остаток слуха у внучек, но мы не мо-
жем купить даже один цифровой аппарат. Пожалуйста, помогите хо-
тя бы одной внучке! Валентина Кун, Москва
Директор сурдоцентра «Отофон» Ольга Смирнова: «Это очень
умные, перспективные девчонки. Таких интеллектуально сохран-
ных глухих мало. Правильное протезирование даст им возмож-
ность найти место в жизни. Их бабушка известный сурдопедагог.
Это ее заслуга, что девочки так хорошо развиты».

Реквизиты авторов и поставщиков услуг есть в фонде.

Из свежей почты

Для тех, кто впервые знакомится
с деятельностью 
Российского фонда помощи
Российский фонд помощи создан осенью 1996 года как попытка по-
мочь авторам отчаянных писем в «Коммерсантъ». Проверив письма с
помощью местной власти, мы публикуем их в ”Ъ“, «Домовом» и на
сайте www.rusfond.ru. Решив помочь, вы получаете у нас реквизиты
авторов и дальше действуете сами. Деньги через нас не ходят. Мы
просто помогаем вам помогать. Читателям затея понравилась: всего
собрано свыше $5,62 млн. Мы организуем и акции помощи в дни наци-
ональных катастроф: 53 семьям погибших горняков шахты «Зырянов-
ская» (Кузбасс), 57 семьям сгоревших самарских милиционеров,
153 семьям пострадавших от взрывов в Москве и Волгодонске,
118 семьям моряков АПЛ «Курск», 52 семьям погибших заложников
«Норд-Оста», 39 семьям погибших 6 февраля 2004 года в московском
метро. Фонд — лауреат национальной премии «Серебряный лучник».
Адреса фонда: 125252, г. Москва, а/я 50; 
www.rusfond.ru; E-mail: rfp@kommersant.ru.
Телефоны:(095) 943-91-35, 158-69-04 (тел./факс).
Страница подготовлена при содействии благотворительного фонда «Помощь».

По словам старшего научного сотрудника НИИ пульмонологии
МЗ РФ Елены Амелиной, она ведет Соню Звереву уже два го-
да. Но она знает Сонину историю от рождения, как и истории
остальных 99 пациентов ее отделения. Сонин случай, считает
госпожа Амелина, совершенно классический для муковисцидо-
за. Она заболела шести месяцев от роду, а правильный диаг-
ноз ей поставили только в 11 лет. Как и у всех, болезнь особен-
но опасна для желудочно-кишечного тракта ребенка. Такие де-
ти плохо набирают вес, отсюда проблемы с физическим разви-
тием. Больные муковисцидозом, как правило, очень худые.
Повзрослев, они страдают легочными осложнениями. До
16 лет Соня Зверева получала базисную терапию бесплатно в
Российской детской клинической больнице. Затем начались

финансовые проблемы, как и у сотен других взрослых боль-
ных. Сейчас, после родов, эти проблемы особенно серьезны.

Сонина дочка, появившаяся на свет чуть более полугода на-
зад, стала пятым ребенком, рожденным в нашей стране больной
муковисцидозом. «Поэтому каждые такие роды для всех нас ис-
точник радости, надежды и знания»,— говорит Елена Амелина.

Годовой курс поддерживающего лечения для Сони Зверевой
состоит из 13 препаратов на общую сумму 884 327 руб. Сумма
весьма солидная, но можно отправить любой благотворительный
взнос, он будет спасительным для Сони. Мы договорились с пос-
тавщиком лекарств, чтобы выставленный счет работал как нако-
пительный.

ЭКСПЕРТНАЯ ГРУППА РОССИЙСКОГО ФОНДА ПОМОЩИ

Годовой курс для Сони Зверевой стоит 884 327 рублей

Местный врач говорит, что если родила ребенка, значит, здорова  ФОТО АЛЕКСЕЯ КУДЕНКО

Спасая годовалого костромича Даню Горохова, читатели «Коммерсанта»

подарили жизнь еще и Юре Хромченко из Брянска и Мирзе Магомедову 

из Дагестана  ФОТО ВАЛЕНТИНА КОНОВАЛОВА

Статус 
болезни

Некоторых болезней еще пару десятилетий назад у нас как бы не
существовало. Их даже диагностировать толком не умели. Муко-
висцидоз — одно из этих редких заболеваний. Мир научился ле-
чить его в середине 80-х. Теперь люди с этим диагнозом могут нор-
мально жить, получая поддерживающее лечение. Стоит оно доро-
го, и в России бесплатные лекарства таким больным не гарантиро-
ваны. Одна из них, 18-летняя Соня Зверева, обратилась в Россий-
ский фонд помощи с просьбой оплатить годовой курс лечения, и
возможно, ей повезет (см. материал на этой странице). Но читате-
ли

”
Ъ“ не в состоянии помочь всем больным. А действия властей

по отношению к этим людям зачастую напоминают эвтаназию.

Ъ При муковисцидозе поражены внутренние органы, выделяющие
слизь. Она становится слишком вязкой, поэтому в легких посто-

янно скапливается мокрота, а пища не усваивается. Еще 20 лет назад
дети с этим диагнозом в мучениях доживали до 10–15 лет. Теперь боль-
ные Европы и США учатся, работают, женятся, рожают, средняя про-
должительность их жизни 35 лет. И это явно не предел. В США появи-
лись первые исследования жизни пожилых больных муковисцидозом.

Наши больные муковисцидозом живут на 10–12 лет меньше.
Причины очевидны. В России есть медики, которые умеют делать
все то же, что и западные коллеги, но их мало. У нас есть техноло-
гия борьбы с муковисцидозом, но в регионах врачи часто ошиба-
ются в диагнозе, а стационар в России один, в Москве, он рассчи-
тан на 4 (четыре) койки. И хронически нет финансирования.

Тем не менее уже существует российская школа борьбы с этой бо-
лезнью, ее создатели — академик Александр Чучалин, руководитель
Центра диагностики и лечения муковисцидоза профессор Николай
Капранов, заведующий отделением РДКБ Сергей Семыкин. Это энту-
зиасты, они делают много и работают так, будто не чувствуют рядом
государства. Страны действительно как бы нет. Есть отдельные реги-
оны — меньше десятка,— где больным выдают бесплатно хотя бы
часть спасительных препаратов. Есть РДКБ, где бесплатно лечат боль-
ных муковисцидозом до 16 лет. Есть Москва, где 30 взрослых боль-
ных и все полноценно обеспечены лекарствами за счет города. Од-
нако нет федеральных ведомств, которые бы финансировали всю
программу по этой болезни, отслеживали, координировали, выра-
батывали правовую базу. Как, впрочем, нет и самой программы

В итоге нет статистики. По экспертным данным, больных му-
ковисцидозом у нас то ли 1,6 тыс. человек, то ли 8 тыс. Средняя
продолжительность их жизни пока исчисляется 23 годами. За жут-
коватым показателем стоят плохая диагностика, смерть в младен-
честве и, конечно, дефицит финансирования. Однако многим
московским больным уже за 30. Этим людям системно помогают
с середины 90-х. Их состояние внушает оптимизм и уверенность
в возможности сохранить тысячи жизней по России.

А пока даже статус таких больных не прописан. При том что бо-
лезнь эта пожизненная, даже в благополучной Москве человека ли-
шат бесплатных лекарств, если он откажется от инвалидности. Хотя
как раз лекарства превращают его в практически здорового челове-
ка. А отсутствие их сводит в могилу. (Кстати, когда наша Соня Звере-
ва родила, с нее в Калужской области, где она живет, сняли инвалид-
ность. Потом, правда, вернули.) В одном из банков Москвы работает
38-летняя больная муковисцидозом, которая не приняла статус ин-
валида и отлучена от бесплатного лечения. Ее заработка не хватает
на лекарства, но она не сдается. Это длится уже десять лет. Будучи
смертельно больной, она держится за статус здорового человека. Дей-
ствующий порядок не предусматривает государственной помощи
даже таким людям. Либо сиди дома с бесплатными лекарствами, ли-
бо помирай, работая. Самое удивительное в этой истории — боль-
ную выручают получатели бесплатных лекарств. Между прочим,
38 лет этой женщины и есть тот возрастной рекорд, которым закон-
но гордится отечественное здравоохранение.

Нет даже ценовых рамок на лекарства. Годовой пакет лекарств
для одного больного, закупаемый Москвой на средства бюджета,
стоит $25 тыс. Однако, если вам придется покупать этот же пакет
самостоятельно, он обойдется уже в $30 тыс.

Врачам хочется верить, что вся беда от недопонимания в ин-
станциях. Они на полном серьезе говорят, что больным, их роди-
телям следует создавать комитеты спасения и через них влиять на
власть. Иначе, мол, труба. Врачей можно понять. Что, скажите, еще
медику думать, когда он узнает о свежем предложении заменить
декларированные льготы ценой в 2,8 трлн руб. реальными вып-
латами 500 млрд руб.? Медику ясно, что так будет окончательно
узаконена практика выдачи бесплатных, но бесполезных ле-
карств взамен необходимых, но дорогих.

Очень хочется думать, что у власти просто не хватает денег на
все, а воли и желания — в достатке. Если это так, то, господа, не сле-
дует ли подключить корпоративных и частных филантропов? Их
потенциальные ресурсы солидны, а желание финансировать спа-
сение больных детей заметно растет. Благотворительность нигде
в мире еще не решила ни одной из социальных проблем. Но в раз-
витых странах она давно и адекватно дополняет социальные гос-
бюджеты. Государство должно подать знак, восстановив льготы
филантропам, а общество — признать филантропию престижным
занятием. В том числе и благотворительность как имиджевую сос-
тавляющую предпринимательства. Сейчас появились реальные
предпосылки. Политический цикл только начат, социальные ве-
домства объединены в единое министерство, а Минэкономразви-
тия еще год назад продекларировало возврат к этой теме.

Лев Амбиндер
руководитель Российского фонда помощи

Екатерина Чистякова
эксперт Российского фонда помощи


