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Русфонд (Российский фонд помощи) создан осенью 1996 года 
для помощи авторам отчаянных писем в „Ъ“. Проверив письма, 
мы размещаем их в „Ъ“, на сайтах rusfond.ru, kommersant.ru,  
в эфире телеканала «Россия 1» и радио «Вера», в социальных 
сетях, а также в 141 печатном, телевизионном и интернет-СМИ. 
Возможны переводы с банковских карт, электронной наличностью 
и SMS-сообщением, в том числе из-за рубежа (подробности 
на rusfond.ru). Мы просто помогаем вам помогать. Всего собрано 
свыше 16,995 млрд руб. В 2021 году (на 23 декабря) собрано 
1 495 869 689 руб., помощь получили 1577 детей. Русфонд — 
лауреат национальной премии «Серебряный лучник» за 2000 год, 
входит в реестр НКО — исполнителей общественно полезных 
услуг. В 2020 году Русфонд получил грант Фонда Владимира 
Потанина, а также президентские гранты на издание журнала 
Кровь5 и развитие Национального РДКМ. Президент Русфонда 
Лев Амбиндер — лауреат Государственной премии РФ.
Адрес фонда: 125315, г. Москва, а/я 110;
rusfond.ru; e-mail: rusfond@rusfond.ru  
Приложение для айфона и андроида rusfond.ru/app
Телефон: 8-800-250-75-25 (звонок по России  
бесплатный), 8 (495) 926-35-63 с 10:00 до 20:00

О РУСФОНДЕ

Саша Димитриев, 10 лет, детский 
церебральный паралич, спастическая 
диплегия, требуется лечение. 178 498 руб.
Внимание! Цена лечения 197 498 руб.  
Телезрители ГТРК «Чувашия» соберут 19 тыс. руб.

На 26‑й неделе беременности выяснилось, что сын 
страдает от гипоксии. Мне экстренно провели кеса‑
рево сечение. Состояние Саши было очень тяжелым, 
врачи сомневались, что он выживет. Сын выкарабкал‑
ся, но в развитии сильно отставал. В год ему постави‑
ли диагноз ДЦП. Мы активно лечились, но результа‑
ты были минимальные. В четыре года у Саши выяви‑
ли эпиактивность головного мозга, также он перенес 
операцию на стопах. Благодаря Рус фонду мы попа‑
ли на лечение в столичный Институт медтехнологий 
(ИМТ). Врачам удалось снизить тонус ног и рук Саши, 
постепенно он научился ходить с поддержкой. Но про‑
блем еще очень много, лечение надо продолжать. По‑
могите с оплатой! Светлана Димитриева, Чувашия
Невролог ИМТ Елена Малахова (Москва): «Цель 
госпи тализации — коррекция тонуса мышц 
и их укрепление, увеличение объема движений, 
развитие координации».

Дима Канев, 15 лет, недоразвитие челюсти, 
требуется ортодонтическое лечение. 
200 тыс. руб.
Внимание! Цена лечения 221 200 руб. 
 Телезрители ГТРК «Тверь» соберут 21 тыс. руб.

Когда Диме было три года, я заметила, что ему ста‑
ло трудно открывать рот. К пяти годам лицо искази‑
лось, челюсть ушла вправо. Врачи диагностировали 
недоразвитие нижней челюсти и анкилоз — непо‑
движность правого височно‑нижнечелюстного су‑
става. Начали ортодонтическое лечение, сначала 
я сама его оплачивала, а потом стал помогать Рус‑
фонд. Речь и дыхание Димы наладили, челюсти под‑
готовили к хирургии. В 2020 году по госквоте про‑
вели операцию на нижней челюсти. Ее удалось вы‑
тянуть! Затем продолжили ортодонтию. Сейчас 
необходим очередной этап лечения, и я снова про‑
шу о помощи. Ольга Королева, Тверская область
Руководитель Центра челюстно-лицевой хирур-
гии Виталий Рогинский (Москва): «Необходим за‑
ключительный этап ортодонтического лечения для 
стабилизации прикуса. Затем — закрепление ре‑
зультата с использованием ретенционных капп».

Ярослав Степаненко, 4 года, врожденная 
деформация стоп, требуется хирургическое 
лечение. 218 930 руб.
Внимание! Цена лечения 447 930 руб.  
Юридические лица благотворительного сервиса  
Альфа-Банка внесли 100 098 руб.  
Сеть мини-маркетов Parle Market — 99 902 руб.  
Телезрители ГТРК «Волгоград-ТРВ» соберут 29 тыс. руб.

Ярослав родился с искривленными стопами. К ор‑
топеду мы попали в три месяца, он сказал готовить‑
ся к операции. Но вскоре меня положили в больницу, 
оперировали почку. Едва я восстановилась, как умер 
мой отец, и я стала оформлять опеку над несовершен‑
нолетними братом и сестрой. В итоге Ярослав попал 
в больницу лишь в три года. Ему провели операцию, 
наложили гипс — не помогло. Ярослав не ходит, пере‑
двигается ползком. Тогда я обратилась к доктору Вави‑
лову из Ярославля. Он сказал, нужно хирургическое 
лечение и гипсования. Но сама я с оплатой не справ‑
люсь. Александра Степаненко, Волгоградская область
Травматолог-ортопед ООО «Клиника Константа» 
Максим Вавилов (Ярославль): «Планируется курс 
гипсований и реконструкция среднего и заднего 
 отделов стоп с фиксацией спицами.

Света Пронина, 12 лет, врожденный 
гиперинсулинизм, требуется лекарство на год. 
211 882 руб.
Внимание! Цена лекарства 229 882 руб.  
Телезрители ГТРК «Лотос» соберут 18 тыс. руб.

С самого раннего возраста у Светы в крови был 
понижен уровень глюкозы. Лечение не помогало, 
дочка плохо развивалась, у нее начались ослож‑
нения. Только два года назад Свете смогли по‑
ставить диагноз: гиперинсулинизм. Ее поджелу‑
дочная железа вырабатывает слишком много ин‑
сулина, сахар в крови снижается, страдает весь 
организм. Состояние Светы улучшилось, только 
когда ей назначили препарат прогликем, она нача‑
ла развиваться. Но проблема в том, что покупать про‑
гликем мы не можем, стоит он очень дорого, в семье 
трое детей. Наталья  Пронина, Астраханская область
Заведующая детским эндокринологическим от-
делением Университетской детской клиниче-
ской больницы Первого МГМУ имени И.М. Сече-
нова Юлия Тихонович (Москва): «Прием прогли‑
кема необходим Свете по жизненным показаниям. 
Препарат не зарегистрирован в РФ, но разрешен 
к применению».

Реквизиты для помощи есть в фонде. Возможны  
электронные пожертвования (подробности на rusfond.ru).

все сюжеты 
rusfond.ru/pomogite; rusfond.ru/minzdrav

Невыносимая хрупкость бытия
Четырехлетнюю Мию спасет операция и курсовое лечение

Из свежей почты

Почта за неделю 17.12.21–23.12.21

ПОЛУЧЕНО ПИСЕМ — 82 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 66
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 1
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 2

Без пересадок
Трансплантологи, чиновники и пациенты должны договориться

1 декабря в Общественной пала­
те РФ состоялись межкомиссион­
ные слушания, посвященные акту­
альным вопросам оказания помощи 
детям, нуждающимся в пересад­
ке органов. На слушания были при­
глашены трансплантологи из фе­
деральных медицинских центров 
и родители маленьких пациентов 
хирурга Михаила Каабака, который, 
с тех пор как был уволен из НМИЦ 
здоровья детей весной этого года, 
не оперирует. Большая часть слу­
шаний была посвящена судьбам его 
пациентов. Четверо из них нужда­
ются в помощи срочно.

Во время напряженного разговора 
выяснилось, что практикующие транс‑
плантологи из федеральных центров го‑
товы оказать помощь детям, но на сво‑
их условиях и не по тому лечебному 
протоколу, который использовал Миха‑
ил Каабак. Родителей предлагаемые ус‑
ловия не устраивают. Они требуют воз‑
вращения Каабака в профессию, хотят 
знать статистику выживаемости при 
том лечении, которое им сейчас пред‑
лагают, но ответа не получают. 

Отдельная проблема — с препара‑
тами алемтузумаб и экулизумаб, кото‑
рые Каабак применял для иммуносу‑
прессии. О применении этих препара‑

тов специалисты спорят, и организатор 
слушаний Екатерина Курбангалеева, 
зампред комиссии Общественной па‑
латы по социальной политике, пред‑
ложила врачам разрешить свои споры 
в профессиональном кругу. 

— В России работает несколько ас‑
социаций трансплантологов, которым 
стоило бы обсудить между собой спор‑
ные вопросы лечения. Мы готовы пре‑
доставить площадку для разговора,— 
пообещала Курбангалеева. 

Люди с пересаженными органами 
учитываются в специальных регистрах 
Минздрава РФ, их три: один ведет учет 
пересадок по федеральным квотам, вто‑
рой — выдачи льготных лекарств, не‑
обходимых после трансплантации, 
в третьем содержатся общие данные 
обо всех трансплантациях в России. 
Однако не хватает единого регистра 
с личными данными пациентов, датой 
операции, тактикой и результатами ле‑
чения. В отсутствие такого регистра не‑
возможно понять, какое лечение по‑
вышает выживаемость. А пока врачи 
спорят даже о числе трансплантаций 
почек детям в минувшем году.

Важная и с виду неподъемная задача, 
которая тоже требует своего решения,— 
посмертное детское донорство. Сей‑
час в России де‑факто его нет, несмотря 

на то что де‑юре по согласию родителей 
у умершего ребенка органы брать можно.

Перечисляя трудности в сфере транс‑
плантологии, такие как отсутствие бес‑
платного жилья для тех, кто ожидает пе‑
ресадку органов в столице, Екатерина 
Курбангалеева подчеркнула: одна сто‑
рона с места ничего не сдвинет. 

— Высокопрофессиональные вещи 
требуют совместных усилий всех участ‑
ников процесса, и в первую очередь 
Минздрава. Мы можем приветствовать 
любые конструктивные шаги и поддер‑
живать их,— добавила она. 

Текущие проблемы конкретных па‑
циентов при помощи благотворитель‑
ных фондов можно решать раз за разом, 
но без системных решений, без консен‑
суса специалистов о методах лечения 
исправить ситуацию нельзя — дети про‑
должат погибать. 10 декабря умер быв‑
ший очередник Михаила Каабака, не до‑
ждавшийся трансплантации почки. 
Методики, предлагаемые оппонента‑
ми Каабака, не могут быть применены 
к очень маленьким детям. Мальчика, ко‑
торому не было двух лет, долгое время 
держали на диализе в надежде, что ребе‑
нок наберет нужный для операции вес. 
Но дети на диализе не набирают вес.

Наталья Волкова,  
корреспондент Русфонда 

Тектонические 
сдвиги
Шесть главных событий  
в сфере благотворительности

Конец года всегда связан с подведением ито­
гов. Поэтому мы решили вспомнить о главных 
событиях сектора. Конечно, их намного боль­
ше — позитивных, проблемных и даже скан­
дальных. Но хочется упомянуть именно те сфе­
ры, где был совершен прорыв или сделаны 
важные шаги, которые будут серьезно вли­
ять на развитие сектора в последующие годы. 
Так, мощный отклик получили призывы защи­
тить врачей во время пандемии коронавируса, 
детям со спинальной мышечной атрофией вы­
дали самое дорогое лекарство в мире — зол­
генсму, а доноры Национального регистра 
доноров костного мозга имени Васи Перевощи­
кова ( Национального РДКМ) отныне могут быть 
востребованы любой клиникой мира. 

Прорывом года можно назвать помощь врачам 
в борьбе с эпидемией коронавируса. Год выдался тя‑
желым, коронавирус не отступает, накатывая вол‑
на за волной. Врачи все так же на передовой бьются 
за жизнь каждого пациента. Больницам и ковидным 
госпиталям по‑прежнему очень нужны индивиду‑
альные средства защиты: маски, комбинезоны, ан‑
тисептики, а пациентам необходимо дополнитель‑
ное оборудование и расходные материалы. Толь‑
ко Русфонд собрал на эти цели свыше 184 млн руб., 
но в сборах участвовали десятки фондов, и помощь 
исчисляется миллиардами. А еще трудно пере‑
оценить усилия волонтеров, которые помогают вра‑
чам в «красных зонах». Отношение к ним измени‑
лось: их воспринимают сейчас не как массовиков‑за‑
тейников, но как армию добровольцев, которые 
участвуют в спасении жизней людей. 

Очень важным этот год стал для  Национального 
РДКМ — он подключен к поисковой системе между‑
народной ассоциации WMDA. Это значит, что 
россия не теперь смогут спасать и иностранцев, 
нуждающихся в пересадке костного мозга. На сего‑
дняшний день в регистре 56 985 доноров.

— Несмотря на то что доноров в WMDA 39 млн,— 
отметила медицинский директор Нацио нального 
РДКМ Ольга Герова,— до сих пор остаются пациен‑
ты, которым врачи не могут найти генетического 
близнеца. А включение доноров нашего ре гистра 
означает, что в международный поиск попадут пред‑
ставители более сотни национальностей, носители 
самых разнообразных генов. Надеюсь, они помогут 
многим больным. 

Знаковое событие произошло и для детей со спи‑
нальной мышечной атрофией. Государственный 
фонд «Круг добра» включил в список для закупок са‑
мый дорогой препарат в мире — золгенсму. Кроме 
того, это лекарство было зарегистрировано в Рос‑
сии. Теперь им по медицинским показаниям обес‑
печат детей в возрасте до двух лет, а проводить кон‑
силиумы в федеральных медицинских центрах для 
назначения препарата больше не нужно.

В этом году наконец началась реформа психонев‑
рологических интернатов (ПНИ). Ее главная цель — 
улучшить качество жизни пациентов ПНИ, а тех, кто 
может жить вне учреждения, вывести из системы. 
Пилотный проект по реформе ПНИ запущен в Ниже‑
городской области. Его координирует советник гу‑
бернатора по социальным вопросам, учредитель 
благо творительного фонда помощи хосписам  «Вера» 
Нюта Федермессер.

В Москве в полную силу заработал консультаци‑
онный центр «Ночлежки». Здесь бездомные люди 
могут получить социальную, юридическую и пси‑
хологическую поддержку, принять душ, постирать 
одежду и почитать книги в библиотеке. А букваль‑
но на днях в помещении центра прошла первая вы‑
ездная вакцинация бездомных от коронавируса. 
По словам Дарьи Байбаковой, директора москов‑
ского филиала «Ночлежки», такой возможности ее 
 команда добивалась больше полугода.

— Мы настаиваем на том, что каждый человек дол‑
жен иметь возможность сохранить жизнь и здоровье, 
независимо от наличия документов,— сказала она.

Нельзя не отметить и событие со знаком минус. 
Закон об «иноагентах» существенно усложнил дея‑
тельность некоммерческих организаций в России, 
и благотворительные фонды обратились к Владими‑
ру Путину с просьбой вывести их из‑под действия 
этого закона. Обращение к президенту подписали 
более 40 руководителей благотворительных органи‑
заций, в том числе президент Русфонда Лев Амбин‑
дер. В письме говорится, что деятельность благотво‑
рительных организаций не может считаться поли‑
тической и уже контролируется Минюстом. Однако 
это обращение пока остается без ответа. 

17 декабря на rusfond.ru, в „Ъ“ и в эфире ГТРК 
«Поморье» мы рассказали историю трехлетне­
го Максима Логинова из Архангельской обла­
сти («Чтобы пазл сложился», Наталья Волкова). 
У мальчика последствия амниотической пере­
тяжки правой руки с поражением нервов. Он уже 
перенес четыре операции, но рука так и не за­
работала. Максиму нужна этапная реконструк­
ция нервов — три сложные операции. Рады со­
общить: вся необходимая сумма (995 400 руб.) 
собрана. Родители Максима благодарят всех 
за помощь. Примите и нашу признательность, 
дорогие друзья.

Всего с 17 декабря 25 099 читателей rusfond.ru,  
„Ъ“, телезрителей программы «Вести‑Москва», ГТРК 
«Поморье», «Южный Урал», «Липецк», «Кострома», 
«Томск», а также 138 региональных СМИ — парт‑
неров Русфонда исчерпывающе помогли 29 детям 
на 66 872 479 руб.

полный отчет 
rusfond.ru/sdelano

Максима Логинова ждут 
в Ярославле в январе

Мия Козырева живет в Москве. По­
чти с рождения ей приходится бо­
роться с несовершенным остеоге­
незом, болезнью хрупких костей. 
Сделано очень много: девочка, ко­
торая без лечения была бы обре­
чена на инвалидное кресло, уже 
может самостоятельно ходить. 
Но лечение «хрустальных» детей — 
долгая история. Сейчас у Мии все 
больше искривляется правая го­
лень. Рано или поздно кость пере­
ломится. Нужна операция по уста­
новке специального раздвижного 
штифта, который даст кости опору 
и будет вместе с ней «расти».

Мия — девочка незапланированная, 
но желанная. Когда мама Ирина забере‑
менела, ее сыну Ване было 12.

— Мне было под 40, а Ванин отец 
давно умер — сердце. Но я всю жизнь 
мечтала о девочке,— признается Ири‑
на.— И когда так получилось с беремен‑
ностью, я подумала: это знак. Ваня хо‑
роший, но у него скоро начнется своя 
жизнь, девушки, потом женится — и все, 
я не нужна. А дочка — другое дело. Я за‑
ранее выбрала ей имя. Излазила весь ин‑
тернет, очень понравилось Мия. Тем бо‑
лее по‑итальянски это значит «моя».

Беременность проходила без ослож‑
нений, и вдруг на седьмом месяце оче‑
редное УЗИ показало, что с девочкой 
что‑то не так. Причем сильно не так. Для 
Ирины начался ад. Ей назначали все но‑
вые УЗИ, и каждый раз открывались все 
новые пороки развития. Сначала подо‑
зревали карликовость. «Нет, карлик — это 
было бы для вас шикарно. Тут все серьез‑
нее»,— сказали после одного из исследо‑
ваний. Огромная голова. Крошечная груд‑
ная клетка. Кривые ручки. А правой ноги, 
кажется, вообще нет. «Ничего, она все рав‑
но едва ли выживет,— по‑своему успокаи‑
вали врачи.— Родите и сразу откажетесь».

— Мама тоже уговаривала отказать‑
ся,— рассказывает Ирина.— Один раз 
отплачешься, и все. Надо Ваньку на но‑
ги поднимать, со всем сразу не спра‑
вишься. Но я думала, если откажусь, 
не смогу жить, с ума сойду.

В роддоме было странно. После ро‑
дов все врачи куда‑то убежали. Потом 
пришла заведующая: «Вы знаете, у нас 
есть батюшка. Можем к вам пригла‑
сить… Ну если нужно».

— Я спрашиваю: она что, умерла? — 
вспоминает Ирина.— Оказывается, 

нет, в реанимации. К чему был разговор 
про батюшку, до сих пор не понимаю.

Ирине задали вопрос, хочет ли она 
посмотреть на ребенка,— думали, что 
женщина собиралась отказываться.

— Подошла, там кувезик, Миечка ле‑
жит под одеялом с мишками. Говорят: 
можете поднять одеяло, посмотреть. 
И потрогать можно. Смотрю — обыкно‑
венный ребеночек. Голова, ручки, нож‑
ки — все на месте. Искривление толь‑
ко на УЗИ видно. Что делать? — продол‑
жает Ирина.

Врач говорила: «С головой все в по‑
рядке, а насчет костей — это не ко мне». 
«Насчет костей» — это про слегка уко‑
роченные ручки и ножки. Никто не мог 
объяснить, в чем причина.

Прошел месяц. Ирина не стала боль‑
ше ждать, пока врачи разберутся, забра‑
ла Мию домой.

Диагноз «несовершенный остеоге‑
нез» поставили только в полгода, после 
того как Мию наконец догадались от‑
править на генетический анализ. Диа‑
гноз поставили, а лечить не взяли — 
«слишком маленькая». Посоветовали 
обратиться к Наталии Беловой в клини‑
ку GMS. Там на консилиуме Ирине объ‑
яснили, что у девочки тяжелый вариант 
несовершенного остеогенеза, с внутри‑
утробными переломами, но правиль‑
ное лечение поставит ее на ноги.

— Я похвасталась: после рождения 
у нее переломов не было,— рассказы‑

вает Ирина.— А Белова мне: не было, 
значит, будут. Так и оказалось — с тех 
пор было четыре перелома.

Основа лечения — препарат памид‑
ронат, укрепляющий кости. За первый 
курс Ирина заплатила сама, за следую‑
щие 12 — читатели Русфонда. В про‑
шлом году Мие установили штифты 
в бедренные кости, и она смогла само‑
стоятельно ходить.

Жизнь налаживается, в семье все 
хорошо.

— Сын поначалу ревновал. А те‑
перь спрашиваю его: «Вань, ну как рев‑
ность?» А он: «Ты что, какая ревность»,— 
вспоминает Ирина.— А Мия в мага‑
зине, когда покупаем киндер или сок, 
всегда говорит: «Два, для меня и для лю‑
бимого братика». Я живу с мамой и с се‑
строй, все ее любят, это счастье.

Но расслабляться рано. Из‑за вну‑
триутробного перелома у Мии искри‑
вилась правая ножка. Чтобы голень 
не сломалась, нужен еще один штифт. 
А также новый курс памидроната — 
чтобы в послеоперационный период 
кости не потеряли прочность. Мие сно‑
ва необходима помощь — нужно довер‑
шить начатое.

Алексей Каменский, Москва

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  М И И  К О З Ы Р Е В О Й  
Н Е  Х В А Т А Е Т  7 8 5  9 1 6  Р У Б Л Е Й

Руководитель Центра травматологии и ортопедии Алексей Рыкунов и педиатр 
 Центра врожденной патологии Алена Гаврина — клиника Глобал Медикал  Систем 
(GMS Clinic, Москва): «У Мии тяжелая форма несовершенного остеогенеза, в 2020 году 
ей провели операции по коррекции деформации бедер, девочка стала активнее, начала ходить. 
Сейчас прогрессирует искривление правой большеберцовой кости, это повышает риск перелома. 
Необходима хирургическая коррекция правой голени с установкой „растущего“ шрифта. После опе-
рации Мия будет ограничена в движении, это снижает плотность костей. Очень важно в этот период 
продолжить лечение препаратом памидронат и физическую реабилитацию».

Стоимость операции и лечения 2 085 916 руб. Группа компаний «О’КЕЙ» внесла 200 тыс. руб. 
Компания LVMH Perfumes & Cosmetics (Seldico Russia) — 150 тыс. руб. Компания, пожелавшая 
остаться неназванной,— еще 600 тыс. руб. Телезрители программы «Вести-Москва» соберут 
350 тыс. руб. Не хватает 785 916 руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Мию Козыреву, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Русфонд 
или на банковский счет мамы Мии — Ирины Юрьевны Козыревой. Все необходимые реквизиты 
есть в Русфонде. Можно воспользоваться и нашей системой электронных платежей, сделав пожерт-
вование с банковской карты, мобильного телефона или электронной наличностью, в том числе 
и из-за рубежа (подробности на rusfond.ru).

Экспертная группа Русфонда

Оксана 
Пашина, 
КОРРЕСПОНДЕНТ 
РУСФОНДА

У Мии все больше 
искривляется правая голень, 
рано или поздно кость 
переломится   
ФОТО НАДЕЖДЫ ХРАМОВОЙ


