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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, 
livejournal.com, в эфире «Первого канала», в социальных сетях 
Facebook, «ВКонтакте» и «Одноклассники», а также в 50 печатных, 
телевизионных и интернет-СМИ в регионах РФ. Решив помочь, вы 
получаете у нас реквизиты фонда и дальше действуете сами либо 
отправляете пожертвования через систему электронных платежей. 
Возможны переводы с кредитных карт, электронной наличностью 
и SMS-сообщением, в том числе из-за рубежа (подробности на 
rusfond.ru). Мы просто помогаем вам помогать. Читателям и телез-
рителям затея понравилась: всего собрано свыше $186,05 млн. 
В 2015 году (на 19 марта) собрано 271 665 757 руб., помощь  
получили 409 детей. Мы организуем и акции помощи в дни 
национальных катастроф. Фонд — лауреат национальной премии  
«Серебряный лучник» за 2000 год. Президент Русфонда — Лев 
Амбиндер, лауреат премии «Медиаменеджер России» 2014 года 
в номинации «За социальную ответственность медиабизнеса».
Адрес фонда: 125252, г. Москва, а/я 50;
rusfond.ru; e-mail: rusfond@rusfond.ru.
Телефоны: 8-800-250-75-25 (звонок по России  
бесплатный, благотворительная линия от МТС),  
факс (495) 926-35-63 с 10:00 до 20:00.

ДЛЯ ТЕХ, КТО ВПЕРВЫЕ ЗНАКОМИТСЯ 
С ДЕЯТЕ ЛЬНОСТЬЮ РУСФОНДА

Сюрприз  
для Минздрава
Регистр доноров костного мозга 
в России есть

В феврале из сообщения агентства «Балтинфо» 
мы снова узнали, что в России нет регистра доно-
ров костного мозга. Я бы сказал, привычно узна-
ли: за последние лет 25 в России о регистре мно-
го говорили и писали, но все в будущем времени 
и в сослагательном наклонении. Правда, появи-
лось уже немало публикаций и телесюжетов ино-
го рода, утверждающих, что регистр в России 
есть, он уже работает.

• Регистр необходим для поиска неродственных доно-
ров; трансплантация костного мозга (ТКМ) от них 
спасительна для больных лейкозом детей и взрослых. 
В регистре, созданном Русфондом совместно с Первым 
Санкт-Петербургским государственным медицинским 
университетом имени академика И. П. Павлова, в на-
стоящее время более 3400 доноров. Среди них уже най-
дено 25 доноров, совместимых с пациентами. Проведе-
но 10 ТКМ. Здесь же, в Петербурге, создана единая база 
донорских регистров, она насчитывает около 32 тыс. 
фенотипов.

Как сообщило агентство, уполномоченная по пра-
вам ребенка в Санкт-Петербурге Светлана Агапитова 
обращалась в федеральное правительство с предложе-
нием… создать регистр доноров костного мозга. Ей от-
ветил руководитель Федерального медико-биологи-
ческого агентства (ФМБА) Минздрава РФ Владимир 
Уйба. Суть ответа такова: да, регистра нет, он стране 
очень нужен, давно намечено его создать, но ничего 
не сделано. Будем, мол, работать. Нет вопроса, мог ли 
глава ФМБА не знать о существовании регистра, созда-
ваемого Русфондом и Первым медуниверситетом Пе-
тербурга,— вот не знает же, судя по сообщению «Бал-
тинфо». Но мог ли руководитель агентства не знать, 
что только в его ведомстве существуют целых два ре-
гистра? Правда, один из них (в НИИ гематологии и 
трансфузиологии) так своеобразен, что его как бы и 
нет. Созданный три десятка лет назад, он то ли дал ми-
ру одного донора для ТКМ, то ли не дал ни одного.

Другой регистр — в подведомственном ФМБА Ки-
ровском НИИ гематологии и переливания крови. А 
вот он как раз успешно работает, потенциальные до-
норы время от времени становятся реальными. Дан-
ные из этого регистра ныне входят в нашу базу. 

Руководитель минздравовского агентства полага-
ет, что неродственных ТКМ в России проводится «не 
более десятка в год в связи с отсутствием инфраструк-
туры, позволяющей производить подбор подходящих 
доноров». Между тем только НИИ имени Р. М. Горбаче-
вой в прошлом году провел более 120 неродственных 
ТКМ. Еще около 170 провели московские клиники 
— Центр имени Димы Рогачева, Российская детская 
клиническая больница и Гематологический научный 
центр. Потребность в неродственных ТКМ раза в четы-
ре больше. Недостаточное число таких процедур свя-
зано не столько с проблемами подбора доноров (рос-
сийские гематологи давно уже ищут и находят их в 
международных донорских базах, а благотворитель-
ные фонды оплачивают поиск), сколько с дефицитом 
трансплантационных мощностей в России.

Необходимость Национального регистра обуслов-
лена прежде всего многообразием генотипов насе-
ления России. Мы уже убедились в эффективности 
отечественного регистра: если по мировой статисти-
ке вероятность подбора донора составляет (в зависи-
мости от распространенности фенотипа) от 1:1000 до 
1:10 000 000, то в нашей практике она составила 1:350. 

Создание регистра — дело недешевое. Русфонд с 
августа 2013 года уже вложил в проект более 100 млн 
руб. Только в ходе посвященной этому проекту де-
кабрьской акции «Первого канала» и Русфонда телез-
рители собрали 96 млн руб. («Отдать себя», 

”
Ъ“ от 16 ян-

варя). В Русфонд поступило 1 373 034 sms-пожертвова-
ния. И народные взносы на создание Национального 
регистра продолжают поступать.

А чиновники по-прежнему продолжают говорить 
о Национальном регистре в будущем времени и в со-
слагательном наклонении. Они ожидают госфинан-
сирования? С учетом нынешних экономических реа-
лий трудно даже представить требуемую сумму. И еще 
труднее представить, откуда страна эти деньги сегод-
ня возьмет.

Почти все известные нам национальные регистры 
создавались не из бюджетных средств, а из общест-
венных. Декабрьская акция на «Первом» показала, что 
наше общество готово к такому подходу.

Арина Мехоношина, 3 года, детский  
церебральный паралич, требуется лечение. 
88 740 руб.
Внимание! Цена лечения 199 740 руб.  
ЗАО «Антипинский НПЗ» внесет 66 тыс. руб.  
Телезрители ГТРК «Югория» соберут 45 тыс. руб.

Дочка при родах перенесла кислородное голода-
ние, потом четыре дня комы, судороги. Дома Арина 
мало прибавляла в весе, плохо спала, часто плака-
ла. Ночами выгибалась всем телом. Невролог диаг-
ностировал у нее ДЦП. Из села мы перебрались в го-
род, чтобы интенсивно лечить дочку. Каждый день 
делаем массаж, гимнастику, процедуры. Ездили на 
реабилитацию в другие города, но Арина все еще не 
сидит без опоры, не ползает и не говорит. Любит рас-
сматривать игрушки, но из-за скованности мышц не 
может их брать. В Институте медтехнологий (ИМТ) 
берутся нам помочь, но оплатить лечение мы не в си-
лах. Муж — буровой рабочий. Помогите, пожалуйста! 
Альбина Мехоношина, Ханты-Мансийский АО
Невролог ИМТ Елена Малахова (Москва): «Необхо-
дима госпитализация для восстановительного лече-
ния. Надо снизить мышечный тонус, научить Арину 
двигаться и говорить».

Адель Шутылев, 9 лет, сахарный диабет 1-го типа, 
требуются расходные материалы к инсулиновой 
помпе. 82 014 руб.
Внимание! Цена расходных материалов 135 014 руб.  
Телезрители ГТРК «Марий Эл» соберут 53 тыс. руб.

Адель заболел диабетом в три года, я тогда ноча-
ми не спала, измеряла ему сахар через каждые два 
часа, боялась пропустить резкое падение сахара (од-
нажды из-за такого приступа я чуть не потеряла сы-
на). В 2012 году нам установили инсулиновую пом-
пу по квоте, а вы помогли с расходными материала-
ми. Спасибо огромное! С помпой нам стало жить на-
много легче. Уровень сахара ровный, Адель рад, что 
больше не надо носить в школу шприц-ручки, мож-
но заниматься спортом. Но мы живем с ним вдво-
ем на мою маленькую зарплату и его пенсию по ин-
валидности. Тратить на расходные материалы по 
10 тыс. руб. в месяц нам не по карману. Снова прошу 
у вас помощи! Ирина Шутылева, Республика Марий Эл
Эндокринолог Детской республиканской кли-
нической больницы Наталья Макеева (Йошкар-
Ола): «Благодаря помпе здоровье мальчика значи-
тельно улучшилось. К уколам возвращаться нельзя 
из-за риска тяжелых осложнений».

Лиза Ивойлова, 1 месяц, врожденная  
двусторонняя косолапость, требуется лечение  
по методу Понсети. 64 тыс. руб.
Внимание! Цена лечения 120 тыс. руб.  
Телезрители ГТРК «Калининград» соберут 56 тыс. руб.

Несмотря на мой возраст (41 год), беременность 
прошла хорошо. Но подтвердился поставленный 
врачом УЗИ диагноз: у Лизы тяжелая двусторонняя 
косолапость. Стопы вывернуты под углом 90 гра-
дусов. Без правильного лечения патология приве-
дет к пожизненной инвалидности. Врачи рекомен-
дуют немедленно начать лечение эффективным 
методом Понсети, но нам его не оплатить. Муж — 
мастер по ремонту бытовой техники, я врач-тера-
певт районной больницы. Помогите! Ирина Иванова, 
Калининградская область
Руководитель ЗАО «Современные медицинские 
технологии. Клиника ”Константа“» Юрий Фили-
мендиков (Ярославль): «Многоэтапным методом 
Понсети мы выведем стопы в правильное положе-
ние. Лиза вовремя научится ходить».

Матвей Блинов, полтора года, врожденный  
порок сердца, спасет эндоваскулярная операция. 
173 тыс. руб.
Внимание! Цена операции 253 тыс. руб.  
Фонд «Русский дар жизни» (США) внесет 45 тыс. руб.  
Телезрители ГТРК «Горный Алтай» соберут 35 тыс. руб.

Матвей родился до срока, самостоятельно ды-
шать не мог, на пять дней его подключили к аппа-
рату. Еще месяц восстанавливался в детской больни-
це, где кардиологи заподозрили у малыша врожден-
ный порок сердца. Обследовали ежемесячно. Улуч-
шения нет. Матвей растет, и нагрузка на его сердце 
возрастает. Ходить и играть ему тяжело: задыхается. 
Томские кардиохирурги берутся закрыть дефект ща-
дяще, без вскрытия грудной клетки. Помогите опла-
тить операцию! Муж потерял работу, подрабатывает 
на стройках. Чтобы кормить семью с двумя детьми, 
я вернулась на работу в магазин. Надежда Космынина, 
Алтайский край
Ведущий научный сотрудник НИИ кардиологии 
Евгений Кривощеков (Томск): «Матвею показано 
эндоваскулярное закрытие дефекта межпредсерд-
ной перегородки».

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

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

Девочке шесть лет. У нее 
атрезия (недоразвитие)  
пищевода. Пищевод раз-
вит неправильно, его, 
считай, совсем нет. 
На животе у девочки — 
стома, отверстие, что-
бы вводить шприцем пи-
тание непосредственно 
в желудок. На шее — дру-
гая стома, там выведен 
наружу пищевод, потому 
что должен же пищевод 
вести куда-то из горла. 
Четыре года назад Ксю-
ше уже пытались имплан-
тировать новый пищевод 
вместо неработающего. 
Но имплант тогда не при-
жился. Надо попробовать 
еще раз.

Читатели Русфонда уже 
помогали Ксюше однажды. 
У нее ведь не только атрезия 
пищевода. У нее еще был по-
рок сердца. Возможно, тогда, 
четыре года назад, имплан-
тированный пищевод не 
прижился именно по причи-
не сердечного порока: не хва-
тило крови, обмена веществ, 
жизненных сил, чтобы при-
живить инородное тело.

Тогда врачи решили за-
няться сначала сердцем. Ис-
правили Ксюше порок, и 
девочка ожила. Перестала 
быть крохотным неподвиж-
ным тельцем, в которое за-
качивают шприцами пита-
тельную смесь и лекарст-
ва. Стала быстро расти. Ста-
ла разговаривать. Довольно 
невнятно, перевирая поло-
вину звуков, но разговари-
вать. Стала играть, баловать-
ся, гулять и дружить с сосед-
ской девочкой Кирой.

Играет она в основном в 
больницу, потому что почи-
тай ничего, кроме больни-
цы, в своей жизни не видела. 
Раскладывает кукол на дива-
не, и вот уж лазарет так лаза-
рет. У одной куклы живот бо-
лит, нужна операция. У дру-
гой куклы остановилось сер-
дце, и ее срочно на операци-
онный стол. Катастрофиче-
ски больные куклы в пере-
рывах между интубацией и 
кормлением через зонд ми-
ло беседуют, строят планы 
на лето, ссорятся и мирятся, 
справляют дни рождения, 
изучают алфавит, примеря-
ют новые платья…

А соседка Кира… Соседка 
Кира на год постарше Ксю-
ши. И мама, видимо, прове-
ла с Кирой серьезную разъяс-
нительную работу. Видимо, 
очень внятно объяснила Ки-

ре, что Ксюша не может есть 
ртом. А вы, наверное, даже 
не задумывались, насколь-
ко детская жизнь состоит из 
угощений. Какую роль в дет-
ском счастье играет леденец, 
который держишь за щекой, 
шагая по улице с воздушным 
шариком в руке. Шоколад-
ка, последний кусочек, кото-
рый делишь пополам, спря-
тавшись с подружкой за кре-
слом. Деньрожденный торт, 
наконец. У Ксюши было 
шесть дней рождения, и ни 
разу не было торта. 

Невероятным образом 
Кира понимает все это. Она 
играет с Ксюшей в куклы, но 
никогда кукол не кормит, да-
же игрушечной едой. Она 
качается с Ксюшей на каче-
лях во дворе, но никогда не 
предлагает качаться и однов-
ременно грызть засахарен-
ные орехи. Даже когда ма-
ма зовет Киру обедать, Кира 
никогда не спрашивает, что 
сегодня на обед. И возника-

ет такое впечатление, будто 
Кира идет обедать точно так 
же, как Ксюша,— сядет, заде-
рет майку, подставит маме 
стому, а мама закачает в сто-
му граммов пятьдесят специ-
альной питательной смеси и 
еще граммов сто жидкости.

— Кира, Ксюша, пора 
обедать!

И обе девочки бегут обе-
дать по домам, накрепко до-
говорившись, что сразу по-
сле обеда опять встретятся 
и будут качаться на качелях 
во дворе. И можно быть уве-
ренными, что Кира не вый-
дет после обеда во двор с 
конфетой.

Но в парке… Дети в пар-
ке ничего такого не знают. 
Вы просто не обращали вни-
мания, как часто дети, осо-
бенно на прогулках, особен-
но погожим днем, жуют что-
нибудь, продающееся на ка-
ждом углу. Они не со зла. Они 
просто не знают, что Ксюша 
не может есть ртом.

И мороженщик не зна-
ет, когда накладывает в ва-
фельный рожок тремя слоя-
ми клубничное мороженое, 
шоколадное и ванильное. 
Не со зла ведь он сооружа-
ет эту огромную морожен-
ную пирамиду. Без всякой 
издевки подмигивает Ксю-

ше и протягивает рожок: хо-
чешь, девочка? Он просто 
не знает, что Ксюша никог-
да ничего не ела ртом. Ни-
когда в жизни.

И тетка с сахарной ва-
той… Ей даже в голову не 
приходит, что бывают на 
свете дети, которые не могут 
есть ртом. Эта тетка просто 
насыпает в свою машинку 
ложечку сахара. И чуть-чуть 
красителя, чтобы вата ста-
ла розовой. А Ксюша просто 
подходит посмотреть. По-
смотреть-то можно? Машин-
ка крутится, сахар превраща-
ется в длинные сладкие во-
локна, тетка накручивает эту 
сахарную пряжу на палочку 
и выходит огромный кокон.

— На, девочка.
И тогда Ксюша с мамой 

покупают эту сахарную ва-
ту. Но не едят, а несут домой. 
И по дороге вата немного 
опадает, перестает быть та-
кой пышной. Но все равно. 
А дома мама пристегива-
ет специальный мешочек к 
той стоме на шее, в которую 
у Ксюши выведен пищевод. 
И Ксюша ест вату. Немнож-
ко. Пару кусочков. И все съе-
денное вываливается в ме-
шочек на шее.

Валерий Панюшкин, 
Краснодарский край

Вкус ваты
Ксюше Стыценко нужно восстановить пищевод

Виктор 
Костюковский,
СПЕЦИАЛЬНЫЙ  
КОРРЕСПОНДЕНТ РУСФОНДА, 
РУКОВОДИТЕЛЬ  
ПРОГРАММЫ  
«РЕГИСТР ПРОТИВ РАКА»

Из свежей почты

13 марта в ”Ъ“, на сай-
те rusfond.ru и в эфире 
ГТРК «Томск» мы расска-
зали историю четырех-
летней Вероники Ряб-
цевой («Доча», Валерий 
Панюшкин). У девоч-
ки левосторонний гру-
допоясничный сколиоз. 

Болезнь прогрессирует, Вероника испытыва-
ет постоянные боли, не может подолгу сидеть 
и ходить. Веронике готовы помочь специалисты 
АНО «Клиника НИИТО» (Новосибирск). Рады со-
общить: вся необходимая на операцию сумма 
(1 770 700 руб.) собрана. Клиника примет Веро-
нику в апреле. Ольга, мама Вероники, благода-
рит всех за помощь. Примите и нашу призна-
тельность, дорогие друзья!

Всего с 13 марта 824 395 телезрителей «Первого 
канала» и ГТРК «Томск», читателей rusfond.ru, 

”
Ъ“ и 

50 региональных СМИ — партнеров Русфонда ис-
черпывающе помогли 79 детям на 63 115 203 руб.

полный отчет 
rusfond.ru/sdelano

Новосибирск примет 
Веронику Рябцеву 
в апреле
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ПРОЕКТЫ РУСФОНДА
Русфонд начал реализацию нового проекта: в России 
создается центр помощи детям с редким заболеванием  
кожи — буллезным эпидермолизом («Осторожно, бабоч
ки!», ”Ъ“ от 27 февраля), первый такой в стране.  Центр 
организуется на базе Детской городской больницы №1 
(ДГБ №1) Санкт-Петербурга. Ведущие специалисты 
этой больницы только что вернулись из Великобрита-
нии, со стажировки в центрах буллезного эпидермолиза 
госпиталя «Гайс энд Сент-Томас» (Guy’s and St Thomas’ 
Hospital) и клиники «Грейт Ормонд Стрит» (Great Ormond 
Street Hospital) в Лондоне и детского госпиталя в Бир-
мингеме (Birmingham Children’s Hospital). Стажиров-
ка состоялась при финансовой поддержке Русфонда 
и Общества помощи русским детям (США). Британские 
и российские специалисты рассказали руководителю 
регионального бюро Русфонда в Санкт-Петербурге  
АННЕ БРУСИЛОВОЙ о результатах совместной работы.

Профессор Селия Мосс (Celia Moss),  
консультант-дерматолог детского госпиталя, Бирмингем:
— Пять лет мы проводим ежегодные семинары для англий-
ских врачей. Мы рады, что теперь появилась возможность 
поделиться своими знаниями и опытом также с коллегами 
из Санкт-Петербурга, которые создают свой центр для помо-
щи больным с этим диагнозом.

Профессор Джемайма Меллерио (Jemima Mellerio),  
консультант-дерматолог и почетный старший лектор Института  
дерматологии Сент-Джон, госпиталь «Гайс энд Сент-Томас», Лондон:
— Мы с большим удовольствием встретили команду врачей 
из Санкт-Петербурга. Делали совместные с коллегами обходы 
наших подопечных и подробно обсуждали способы помощи 

наиболее тяжелым пациентам. Российские врачи участвова-
ли в междисциплинарном консилиуме по лечению детей со 
сложными типами буллезного эпидермолиза (БЭ). Они также 
приняли участие в еженедельном обсуждении еще не зареги-
стрированных и нестандартных форм болезни.

Марина Бразоль, заведующая ожоговым отделением ДГБ №1:
— Поездка получилась очень интересной. Мы прослуша-
ли лекции специалистов, имеющих огромный опыт рабо-
ты именно с БЭ. Мы смогли ознакомиться с тактикой лече-
ния большого количества пациентов. Приятно, что при этом 
наши знания были хорошо оценены британскими коллега-
ми, чего-то абсолютно нового мы не узнали. Наши хирурги 
работают по таким же методикам, нам известны перевязоч-
ные материалы, которые используют в Англии, мы многое 
знаем о специальном питании этих больных. Но в организа-
ции помощи детям с БЭ важны нюансы, тонкости тактики 
лечения — вот за них британцам большое спасибо! Коллеги 
из Англии обладают огромным опытом и абсолютно откры-
ты для диалога и дальнейшего сотрудничества.

Анатолий Каган, главный врач ДГБ №1:
— Для нас больные БЭ очень интересны, поскольку мы зани-
маемся кожными пластиками, лечением ожогов, что близко 
по симптомам и некоторым схемам лечения к БЭ. Это наше на-
правление. И наша специфика — это многопрофильные спе-
циалисты: хирурги, педиатры, стоматологи, офтальмологи — 
все, кто в комплексе могут оказать помощь таким пациентам. 
Мы готовы к приему новых больных.

В октябре прошлого года подопечная Русфонда Линнета Маркова  
из Приморского края уже получила помощь в ДГБ №1.  
В апреле врачи ждут Еву Щербак из Ростова-на-Дону  
и Рабият Зубаирову из Дагестана.

Лечить «бабочек» на родине
Британский курс для российских врачей
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Почта за неделю 13.03.15—19.03.15

ПОЛУЧЕНО ПРОСЬБ — 50 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 38
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 12
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 5

Мороженщик подми-
гивает Ксюше и протя-
гивает вафельный ро-
жок: хочешь, девочка? 
Он просто не знает, 
что Ксюша никогда 
в жизни ничего не ела 
ртом

К А К  П О М О Ч Ь Д Л Я  С П А С Е Н И Я  К С Ю Ш И  С Т Ы Ц Е Н К О  Н Е  Х В А Т А Е Т  5 8 4  5 9 5  Р У Б .

Хирург детской городской больницы №1 
профессор Светлана Караваева (Санкт-
Петербург): «Ксения родилась с множествен-
ными пороками развития — атрезией пищевода, 
пороком сердца. Перенесла несколько тяжелых 
реконструктивных операций на пищеводе, но ор-
ган восстановить не удалось. Девочка нуждается 
в пластике пищевода — аутотрансплантации со-
судистого протеза (пересадке отрезка своей же 
кишки). Предстоит сложная операция с повтор-
ным, после операции на сердце, рассечением 
грудины. Мы закроем стомы — отверстия, через 

которые сейчас поступает в организм пища, 
в результате восстановится естественный про-
цесс пищеварения. Девочка начнет развиваться 
и набирать вес. Выполнить подобную операцию 
можно только в условиях специализированного 
центра бригадой хирургов, в которую входит 
кардиохирург».

Больница выставила счет на 799 595 руб. 
«Международный финансовый клуб» (Банк МФК) 
внесет 140 тыс. руб. Телезрители ГТРК «Кубань» 
соберут 75 тыс. руб. Таким образом, не хватает 
584 595 руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти 
Ксюшу Стыценко, пусть вас не смущает цена 
спасения. Любое ваше пожертвование будет 
с благодарностью принято. Деньги можно пере-
числить в Русфонд или на банковский счет папы 
Ксюши — Василия Георгиевича Стыценко. Все 
необходимые реквизиты есть в Русфонде. Можно 
воспользоваться и нашей системой электронных 
платежей, сделав пожертвование с банковской 
карты или электронной наличностью, в том числе 
и из-за рубежа (подробности на rusfond.ru).

Экспертная группа Русфонда


