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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 139 печатных, телевизионных 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 18,784 млрд руб. В 2023 году (на 21 февраля) собрано 
203 227 802 руб., помощь получили 134 ребенка. Русфонд — 
лауреат национальной премии «Серебряный лучник» за 2000 год, 
входит в реестр СО НКО — исполнителей общественно полезных 
услуг. В январе 2022 года Русфонд выиграл президентский 
грант на организацию поиска доноров костного мозга для 
200 больных, в декабре — грант в конкурсе «Москва — добрый 
город» на привлечение москвичей в Национальный РДКМ. 
В январе 2023 года — президентский грант на включение 
в Национальный РДКМ 15 тыс. добровольцев. Президент 
Русфонда Лев Амбиндер — лауреат Государственной премии РФ.
Адрес фонда: 125315, г. Москва, а/я 110; 
rusfond.ru; e-mail: rusfond@rusfond.ru 
Приложения 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

Алеша Доценко, 13 лет, детский церебральный 
паралич, требуется лечение. 144 295 руб.
Внимание! Цена лечения 241 295 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 80 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Кабардино-Балкария» соберут 
17 тыс. руб.

На 27‑й неделе беременности я случайно упала, 
началось кровотечение. Врачи провели экстренное 
кесарево. Сын не дышал, его выхаживали несколь‑
ко недель. При выписке сказали, что Алеша перенес 
нейроинфекцию. Дома сын хорошо набирал вес, 
но отставал в развитии. В год врачи поставили диа‑
гноз ДЦП. Благодаря упорной реабилитации со вре‑
менем Алеша стал подвижнее, начал вставать у опо‑
ры, сидеть с поддержкой, передвигаться на коленях. 
Но до сих пор не стоит и не ходит сам, не говорит. По‑
могите пройти лечение в Институте медтехнологий 
(ИМТ) в Москве! Ирина Доценко, Кабардино-Балкария
Невролог ИМТ Елена Малахова (Москва): «Необхо‑
димо скорректировать тонус мышц, увеличить дви‑
гательную активность, развить моторику и речь».

Абдурахман Идрисов, 8 месяцев, деформация 
черепа, требуется лечение специальными 
шлемами. 154 320 руб.
Внимание! Цена лечения 202 320 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 30 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Грозный» соберут 18 тыс. руб.

В роддоме сына признали здоровым, но меня бес‑
покоила форма его головы: затылок был словно вы‑
тянут. Затем и лоб стал выступать вперед. Оказалось, 
что у Абдурахмана раньше времени сросся шов меж‑
ду теменными костями — из‑за этого мозг не сможет 
развиваться. В Москве по госквоте провели рекон‑
струкцию черепа. Теперь необходимо с помощью 
специальных шлемов корректировать направле‑
ние роста костей. Но нам такое лечение не оплатить. 
 Рукият Митаева, Чеченская Республика
Руководитель Центра челюстно-лицевой хирур-
гии Виталий Рогинский (Москва): «В течение года 
потребуется два‑три шлема‑ортеза. Череп приобре‑
тет строго рассчитанную форму».

Миша Шилин, 17 лет, острый лимфобластный 
лейкоз, спасет трансплантация костного 
мозга (ТКМ), требуется подбор и активация 
родственного донора. 182 388 руб.
Внимание! Цена подбора и активации донора 
355 388 руб. Компания, пожелавшая остаться 
неназванной, внесла 150 тыс. руб. Телезрители  
ГТРК «Смоленск» соберут 23 тыс. руб.

На новогодних праздниках у Миши поднялась тем‑
пература, заболел левый бок. Врач назначил анализ 
крови, в нем обнаружили опухолевые клетки. Тогда сы‑
ну срочно сделали пункцию костного мозга, по резуль‑
татам которой выявили рак крови. Мише начали про‑
водить химиотерапию, но только ею не обойтись — 
требуется ТКМ. Чтобы понять, кто из нас с мужем лучше 
подходит как донор, нужно пройти генетическое ти‑
пирование. Но государство не оплачивает расходы 
на подбор и активацию донора, а в семье таких денег 
просто нет. Екатерина Михалкова, Смоленская область
Трансфузиолог НМИЦ онкологии имени 
Н.Н. Блохина Нара Степанян (Москва): «Мише 
нужна ТКМ от родственного донора. Его подбором 
и активацией занимается Национальный регистр 
доноров костного мозга имени Васи Перевощикова».

Ваня Конюхов, 11 лет, врожденный порок 
сердца, нарушение ритма сердца, требуется 
замена электрокардиостимулятора (ЭКС). 
158 488 руб.
Внимание! Цена замены ЭКС 639 488 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 460 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Алтай» соберут 21 тыс. руб.

На седьмой день жизни у Вани выявили дефект 
межпредсердной перегородки. Сын плохо набирал 
вес, при небольших нагрузках появлялась одышка. 
В девять месяцев его прооперировали в Томском НИИ 
кардиологии, но одышка сохранялась. А вскоре слу‑
чилось нарушение сердечного ритма: Ваня посинел, 
потерял сознание. В феврале 2013 года врачи выяви‑
ли атриовентрикулярную блокаду сердца. Надо было 
ставить ЭКС, тогда оплатить операцию помогла кра‑
евая администрация. Через пять лет благодаря Рус‑
фонду Ване установили новый, двухкамерный ЭКС. 
Спасибо! Но на последнем обследовании выяснилось, 
что заряд батареи прибора на исходе, его надо срочно 
 заменить. Оксана Степаненкова, Алтайский край
Детский кардиолог НИИ кардиологии Викто-
рия Савченко (Томск): «Учитывая разряд батареи 
и нарушение работы функции электродов, рекомен‑
дована замена двухкамерного ЭКС и эпикардиаль‑
ных электродов».

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

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

Квест для Вики
12‑летнюю девочку спасет операция на позвоночнике

Из свежей почты

Почта за неделю 17.02.23–22.02.23

ПОЛУЧЕНО ПИСЕМ — 49 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 27
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 1
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 5

Знак конечности
Клиника «Константа» вместе с Русфондом  
помогли почти 2 тыс. детей с проблемами рук и ног

Основателю ярославской  клиники 
«Константа» Юрию Филимендико­
ву 24 февраля исполняется 50. 
ООО «Клиника Константа» — наш 
давний партнер, мы сотруднича­
ем 17 лет. Все началось с  метода 
Понсети — самого передового 
на сегодня способа исправления 
врож денной косолапости. Потом 
добавились другие ортопедические 
операции и лечение так называе­
мого акушерского паралича, когда 
из­за осложнений при родах одна 
ручка у ребенка почти не  работает. 
Но у создателя «Константы» есть 
и другие важные проекты.

У Юрия Филимендикова была бы‑
страя карьера. Через год после орди‑
натуры он уже заведовал травмпунк‑
том при Клинической больнице ско‑
рой медицинской помощи имени 
Н.В. Соловь ева в Ярославле. Еще через 
пару лет стал замом главного врача той 
же больницы. И одновременно делал 
собственные проекты.

— В принципе я не собирался пере‑
ходить от лечения к организации ме‑
дицины,— говорит Филимендиков.— 
Много оперировал, защитил в 2000 го‑
ду диссертацию на хирургическую тему. 
Но я активный человек. «Константа» ведь 
не первый мой бизнес. Началось с вете‑
ринарии. Мы организовали ветеринар‑
ную клинику в бывшем бомбоубежище 

на территории больницы. Клиника и сей‑
час существует, но я ею уже не занимаюсь.

Затем Филимендиков с друзьями 
создали человеческую поликлинику. 
«Это не очень мое, я мечтал о хирурги‑
ческой клинике» — так доктор объясня‑
ет свою дальнейшую эволюцию.

«Константа» появилась в середине 
2000‑х годов, для нее арендовали пер‑
вый этаж все той же Соловьевской боль‑
ницы. Начинали с того, чего у арендо‑
дателя не было,— с варикозов.

Сотрудничество с Русфондом роди‑
лось из лечения косолапости. Хирург 
Максим Вавилов привез в Россию ме‑
тод Понсети — мы много о нем писали. 
Он лечил детей в «Константе» и, вместе 
с Филимендиковым, знакомил с ме‑
тодом коллег. Сейчас Русфонд  вместе 
с «Константой» организуют такое ле‑
чение уже в десятке регионов. Есть 
и клиники, которые освоили метод 
самостоятельно.

«Константа» работает с самыми раз‑
ными аномалиями конечностей: укоро‑
чением, ложными суставами, сращени‑
ем пальцев. Но акушерский паралич — 
особая история, неврологическая. 
Иногда при тяжелых родах у ребенка 
повреждается плечевое нервное сплете‑
ние. Там есть нервы, которые идут к ру‑
ке. Чтобы их восстановить, нужна целая 
серия сложных операций, на которые 
Русфонд тоже собирает средства. Нача‑

ло этому направлению положил микро‑
хирург Михаил Новиков.

Пару лет назад Филимендиков за‑
нялся новым важным проектом: от‑
крыл центр инклюзивного спорта «По‑
лет». Это не просто спортивный центр 
для детей с ограниченными возможно‑
стями. Это восстановление через спорт.

— Идея в том, чтобы убрать меди‑
цинский аспект. Дети не лечатся, а иг‑
рают и тренируются,— объясняет Фи‑
лимендиков.— Реабилитация через иг‑
ру гораздо эффективнее: дети на фоне 
эмоций лучше двигаются.

Влияние игр на реабилитацию — на‑
учно доказанный факт. Особенно когда 
это постоянные занятия, а не разовая 
акция. Есть целые исследования, какой 
спорт с какими нарушениями лучше 
сочетается, как переделывать прави‑
ла для детей‑инвалидов — например, 
в футболе на костылях касание мяча ко‑
стылем приравнивается к игре рукой.

Пока главный успех ярославской 
спортивной инклюзии — создание 
местной команды по следж‑хоккею. 
Так называется хоккей на санках для 
людей с проблемами нижних конечно‑
стей. Ребята активно тренируются и го‑
товятся к играм с командами из других 
регионов, говорит Филимендиков.

Алексей Каменский,  
специальный корреспондент 
Русфонда

Вика Смирнова живет в Перми 
с  мамой, папой и младшим  братом. 
У девочки тяжелый грудопояснич­
ный сколиоз, перекошены  плечи 
и таз, растет горб. Не помогли 
ни массаж, ни лечебная физкульту­
ра, ни плавание, ни жесткий  корсет. 
Искривление усиливается и уже 
 достигло 4­й, самой тяжелой сте­
пени. Вике больно стоять и сидеть, 
от ходьбы она быстро устает и зады­
хается. Девочке требуется срочная 
операция с использованием совре­
менной технологии VBT (Vertebral 
Body Tethering). Вот только на опе­
рацию нужно больше миллиона руб­
лей, у Смирновых таких денег нет.

Двести метров от дома до школы 
и обратно Вика проходит вместе с па‑
пой — он ее провожает и встречает, не‑
сет рюкзак, который самой Вике под‑
нимать нельзя. И уроки в школе силь‑
но утомляют девочку: больно сидеть 
шесть часов подряд, хочется прилечь 
и дать отдых спине.

— Как только Вика приходит домой, 
она сразу же ложится,— рассказывает 
Анастасия, мама девочки.— И долго‑дол‑
го лежит, пока боль не утихает.

Вика родилась здоровой, практиче‑
ски не болела, с трех лет ходила в дет‑
ский сад. А в пятилетнем возрасте 
на плановом медицинском осмотре 
у нее выявили нарушение осанки. Рент‑
геновский снимок показал начальную 
стадию сколиоза. Вике назначили ле‑
чебную физкультуру, массаж, занятия 
в бассейне и рекомендовали по пять ча‑
сов в день носить полужесткий корсет.

Вика выполняла все рекомендации, 
делала специальные упражнения, до‑
бросовестно носила неудобный корсет, 
ходила на массаж и в бассейн, где с удо‑
вольствием плавала. А еще записалась 
в кружок гимнастики «Фламинго» — 
с разрешения лечащего врача. 

Тогда родителям и даже врачам 
казалось, что искривление не та‑
кое уж серьезное, что постепенно все 
 удастся исправить без хирургического 
вмешательства.

— Когда началась пандемия, Вика 
сидела дома, училась дистанционно, 
как и многие школьники,— рассказы‑
вает Анастасия.— Бассейн закрылся, за‑

нятия в кружке «Фламинго» тоже отме‑
нили. И в прошлом году дочка сильно 
выросла. Может, все вместе это повли‑
яло — стало причиной такого стреми‑
тельного ухудшения?

Сейчас искривление спины ста‑
ло заметным настолько, что Вике при‑
ходится носить свободную одежду 
на несколько размеров больше, чтобы 
скрыть свой недуг от посторонних глаз. 
Девочка очень переживает из‑за внеш‑
него вида, замкнулась, не выходит гу‑
лять с друзьями. К тому же ее мучает 
постоянная боль, усталость, одышка, 
которая появляется даже после неболь‑
ших физических усилий.

При этом Вика отлично учится, осо‑
бенно ей дается математика — она од‑
на из лучших учениц в классе. И с увле‑
чением рисует. Изображает на белой 
бумаге необычных девочек — круглые 
лица с острыми подбородками и боль‑
шими искрящимися глазами, роскош‑
ные развевающиеся волосы, как у ре‑
кламных моделей. Любимые персона‑
жи Вики — героини аниме, японских 
мультфильмов. Но особенно ей нравит‑
ся девочка из компьютерной игры, спо‑
собная находить общий язык с духами. 
Смешливая, непоседливая и яркая, как 
экзотическая птица, с огромными гла‑
зищами, в которых на месте зрачков 
сверкают цветочки.

— Ее зовут Ху Тао,— рассказывает 
Вика.— Она мне нравится, потому что 
оптимистичная, веселая. Настойчивая 
и разумная.

Вике нравится играть, представляя 
себя на месте Ху Тао, выполнять слож‑
ные задания, преодолевать препят‑
ствия и побеждать врагов. Трудности 
делают героя в игровом мире гораздо 
сильнее.

Вика и сама немного похожа 
на Ху Тао, хотя реальный мир силь‑
но отличается от игры, где с помощью 
магических инструментов и супервоз‑
можностей можно в одно мгновение 
устранить любые неприятности. Она 
тоже старается не унывать и смотреть 
в будущее с оптимизмом. Предстоящая 
операция Вику не пугает: она готова все 
перенести и преодолеть. И обязательно 
стать сильнее — перейти на новый, бо‑
лее высокий уровень.

Теперь дело за нами: хотя мы 
и не обладаем магическими способно‑
стями, но вполне можем помочь совер‑
шить чудо для Вики.

Наталья Волкова,  
Пермский край

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  В И К И  С М И Р Н О В О Й  
Н Е  Х В А Т А Е Т  7 3 0  4 2 8  Р У Б .

Заведующий отделением патологии позвоночника НМИЦ травматологии и ортопедии 
имени Н.Н. Приорова Сергей Колесов (Москва): «У Вики идиопатический грудопояснич-
ный сколиоз 4-й степени. Консервативное лечение не помогает, деформация позвоночника быстро 
прогрессирует, девочка страдает от боли в спине и одышки. С течением времени будет нарастать 
сердечно-легочная недостаточность, болевой синдром усилится. Устранить искривление позвоночника 
и предотвратить осложнения поможет операция с использованием новой щадящей технологии VBT. Она 
позволяет корректировать деформацию в процессе роста костей, сохраняя подвижность позвоночника. 
После периода восстановления Вика сможет жить активной жизнью без особых ограничений».

Стоимость операции 1 264 428 руб. Компания, пожелавшая остаться неназванной, внесла 
478 854 руб. Сеть минимаркетов Parle Market — еще 21 146 руб. Телезрители ГТРК «Пермь» соберут 
34 тыс. руб. Не хватает 730 428 руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Вику Смирнову, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Рус-
фонд или на банковский счет мамы Вики — Анастасии Андреевны Смирновой. Все необходимые 
реквизиты есть в Русфонде. Можно воспользоваться и нашей системой электронных платежей, 
сделав пожертвование с банковской карты, мобильного телефона или электронной наличностью, 
в том числе и из-за рубежа (подробности на rusfond.ru).

Экспертная группа Русфонда

Вику мучает постоянная боль, 
усталость, одышка. Но ради 
предстоящей операции 
она готова все преодолеть  
ФОТО НАДЕЖДЫ ХРАМОВОЙ

Неучтенные люди
Взрослые с редкими  
заболеваниями  
идут за лекарством в суд

В России сейчас известно о 46 пациентах, 
 живущих с болезнью Помпе. Половина из них — 
взрос лые, люди старше 18 лет. Данил Сизов 
из Орла совершеннолетия достиг 31 августа 
2022 года — и в тот же день потерял доступ к не­
обходимым ему лекарствам. История Данила 
типична и в очередной раз показывает: систему 
нужно менять.

Болезнь Помпе — наследственное орфанное забо‑
левание, при котором организм человека испытыва‑
ет дефицит фермента альфа‑глюкозидазы. Без лече‑
ния нехватка эта приводит к необратимому пораже‑
нию мышечной ткани, даже у хорошо чувст вующих 
себя пациентов в любой момент может остановить‑
ся сердце.

Чтобы состояние пациента не ухудшалось, нужно 
регулярное введение препарата майозайм. Цена од‑
ного флакона колеблется от 50 тыс. до 70 тыс. руб. До‑
за рассчитывается по весу больного, поэтому одним 
флаконом врачи, как правило, не обходятся: Данилу 
Сизову нужно около 30 флаконов каждые две недели.

Данил родился в Орле, с четырех лет занимался 
карате и не болел ничем, кроме простуд. Но однаж‑
ды, когда ему было десять, мальчик внезапно ощу‑
тил боль в животе. Болезнь Помпе у Данила предпо‑
ложил невролог из НМИЦ здоровья детей в Москве, 
куда Сизовы отправились после череды безрезуль‑
татных обследований в Орле. Генетические анали‑
зы подтвердили диагноз.

Это случилось в 2017 году — тогда Департамент 
здраво охранения Орловской области без возраже‑
ний взялся обеспечивать Данила необходимым лекар‑
ством. В 2021 году мальчик перешел под опеку фонда 
«Круг добра», где оставался до своего совершеннолетия.

— За полгода до Даниного 18‑летия мы стали пи‑
сать в наш департамент, в нашу поликлинику: опове‑
щали, что скоро сыну нужно будет лекарство, что ле‑
чение нельзя прерывать,— рассказывает Екатерина 
Сизова, мама Данила.— Но нам отказали.

В одном из ответов департамент выражает на‑
дежду, что Данил до 19 лет будет получать лекарство 
за счет фонда «Круг добра». Однако в фонде настрой‑
ка нового формата работы еще не окончена, и Данил, 
первокурсник Московского авиационного института, 
с сентября остался без лечения. В октябре прошел суд, 
который встал на сторону юноши и обязал орловский 
депздрав обеспечить пациента препаратом, но ведом‑
ство делать этого не спешит. Если Данил и сумеет сно‑
ва стать подопечным «Круга добра», то всего на год — 
и в сентябре 2023‑го опять останется без лечения.

— Людям с болезнью Помпе приходится судиться 
за лекарства почти всегда,— говорит Елена Хвости‑
кова, руководитель АНО «Центр помощи пациентам 
„Геном“».

Хвостикова называет ситуацию юноши типичной 
для пациентов, чьи редкие заболевания не включе‑
ны в госпрограммы федерального и регионального 
обеспечения препаратами для лечения орфанных за‑
болеваний. Болезнь Помпе как раз из таких: в 2012 го‑
ду, когда правительство утверждало перечень редких 
заболеваний, для болезни Помпе еще не было заре‑
гистрировано патогенетического лечения. С 2012 го‑
да эффективное лечение появилось еще для 44 ор‑
фанных заболеваний, но перечень не обновлялся.

«Внеперечневые» пациенты имеют право бес‑
платно получить от региона препараты по постанов‑
лению Правительства РФ №890 от 1994 года. Но по‑
становление содержит критерий, по которому Да‑
нил не проходит: у пациента должна быть вторая 
группа инвалидности. У юноши — только третья. По‑
ка его состояние значительно и необратимо не ухуд‑
шится, Данилу не положены лекарства, защищаю‑
щие от этого самого ухудшения.

— Чтобы в будущем избежать такого, система ле‑
карственного обеспечения орфанных пациентов 
нуждается в изменениях,— считает Елена Хвости‑
кова.— Для начала необходимо посчитать и учесть 
всех редких пациентов, чьи болезни не входят в пе‑
речень 2012 года. Мы до сих пор не знаем, сколько 
их всего, каковы должны быть финансовые затраты 
на их лечение. Подсчет, ведение единого регистра 
могут помочь регионам ориентироваться. В идеале 
же необходимо федеральное финансирование для 
всех редких пациентов.

17 февраля на rusfond.ru,  
в „Ъ“ и в эфире ГТРК «Крас­
ноярск» мы рассказали 
историю годовалого Ко­
ли Измайлова из Красно­
ярского края («Коля и его 
картинки», Артем Костю­
ковский). У мальчика пер­
вичный иммунодефицит, 
синдром Вискотта — Ол­

дрича: ребенок может погибнуть от кровотече­
ния, есть высокий риск развития онкогемато­
логического заболевания. Чтобы спасти Колю, 
надо провести пересадку костного мозга от не­
родственного донора. Но его подбор и акти­
вацию, а также доставку трансплантата госу­
дарство не оплачивает. Рады сообщить: вся 
необходимая сумма (996 325 руб.) собрана. 
Мама Коли благодарит всех за помощь. Прими­
те и нашу признательность, дорогие друзья.

Всего с 17 февраля 15 237 читателей rusfond.ru, „Ъ“, 
телезрителей программы «Вести‑Москва», ГТРК «Крас‑
ноярск», «Самара», «Удмуртия», «Тула», а также 137 ре‑
гиональных СМИ — партнеров Русфонда исчерпыва‑
юще помогли 10 детям на 10 190 334 руб. 

полный отчет 
rusfond.ru/sdelano

Коле Измайлову 
оплачены подбор 
и активация донора

Наталья 
Волкова,
КОРРЕСПОНДЕНТ 
РУСФОНДА
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