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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 79 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 плате-
жей. Возможны переводы с кредитных карт, электронной налично-
стью и SMS-сообщением, в том числе из-за рубежа (подробности 
на rusfond.ru). Мы просто помогаем вам помогать. Читателям и те-
лезрителям затея понравилась: всего собрано свыше $201,1 млн. 
В 2015 году (на 1 октября) собрано 1 138 201 036 руб., помощь 
получили 1632 ребенка. Мы организуем и акции помощи в дни на-
циональных катастроф. Русфонд — лауреат национальной премии 
«Серебряный лучник» за 2000 год. Президент Русфонда — Лев Ам-
биндер, лауреат премии «Медиаменеджер России» 2014 года в но-
минации «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

0,1 врача
Подзаконные акты Минздрава 
противоречат закону

Про девятилетнего Костю П. мы писали («Бес-
крайние просторы», ”Ъ“ от 5 июня). У мальчика 
юношеский полиартрит с системным началом, 
тяжелое, инвалидизирующее заболевание су-
ставов. Еженедельные подкожные инъекции 
препарата энбрел, без которого ребенок испы-
тывает такие боли, что не может ходить, Косте 
делают во Владивостоке. А живет Костя в Даль-
негорске, это 540 километров от Владивосто-
ка. Мы пытались доказать, что надо не Костю 
возить еженедельно в немыслимо дальний для 
больного ребенка путь, а, наоборот, в Дальне-
горск к Косте надо привезти лекарство и разре-
шить местным врачам вводить его.

И мы почти добились своего. Готовы были дока-
зывать в суде, что подзаконные акты Минздрава РФ 
противоречат декларированному законом принци-
пу доступности медицинской помощи. Но тут Кости-
на мама отказалась от борьбы. Мы с уважением от-
носимся к решению мамы, но нам жаль: этот случай 
мог бы стать показательным, Костя не единствен-
ный в России такой ребенок.

Когда надо разобраться в несоответствии мини-
стерских указов закону, мы просим дружественных 
депутатов писать депутатские запросы. Юристам Ру-
сфонда Минздрав может и не отвечать или отвечать 
формально, а депутатам отвечать обязан, причем по 
существу. Депутатский запрос про то, надо ли Кос-
тю за пятьсот верст возить к лекарству или лекарст-
во к Косте, написал по нашей просьбе депутат Вале-
рий Зубов. Ответы чиновников на депутатский за-
прос прояснили ситуацию.

Из письма замминистра здравоохранения РФ Та-
тьяны Яковлевой от 25 июня 2015 года выяснилось, 
что подкожные инъекции энбрела — это специали-
зированная медицинская помощь, а не высокотех-
нологичная, что облегчало проблему, поскольку тре-
бовать специализированной помощи по месту жи-
тельства легче, чем высокотехнологичной.

Из письма территориального фонда обязатель-
ного медицинского страхования Приморского края 
следовало, что первичная специализированная ме-
дико-санитарная помощь в соответствии с приказом 
Минздрава России от 25.10.2012 №441н «Об утвер-
ждении Порядка оказания медицинской помощи 
детям по профилю 

”
ревматология“» осуществляется 

врачом-ревматологом в лечебном учреждении, име-
ющем лицензию на специализированную медицин-
скую помощь по профилю «ревматология».

Приложением №5 к приказу Минздрава России 
от 16.04.2012 №336н «Об утверждении Порядка ока-
зания педиатрической помощи» штатные нормати-
вы врача-ревматолога составляют 0,1 ставки на 10 
тысяч детского населения, тогда как в Дальнегорс-
ке детское население — 8200 человек. То есть в Даль-
негорске нет ревматолога просто потому, что там ма-
ло людей.

И вот это можно было оспаривать в суде. Можно 
было доказывать суду, что приказ Минздрава при-
вязывает ревматологическую помощь к количест-
ву населения, а не к потребностям населения горо-
да Дальнегорска и других городов России. Можно 
было настаивать в суде, что министерский приказ, 
который привязывает наличие врачей к числу лю-
дей, живущих в городе, противоречит статье 10 фе-
дерального закона от 21.11.2011 № 323-ФЗ «Об осно-
вах охраны здоровья граждан в Российской Федера-
ции». Эта статья гласит, что «доступность и качество 
медицинской помощи обеспечиваются путем ока-
зания медицинской помощи по принципу прибли-
женности к месту жительства, месту работы или об-
учения».

В судебном процессе можно было бы показать, 
что, организовывая медицинскую помощь, Мини-
стерство здравоохранения считает не больных лю-
дей с их специфическими потребностями, а здоро-
вых, гуртом, на каждые 10 тысяч детского населения 
выделяя по 0,1 ставки врача.

К сожалению, как пишет замминистра Татьяна 
Яковлева в письме депутату Валерию Зубову, «с ма-
терью мальчика проведена беседа». И мать, которой 
Русфонд уже три года покупает препарат для Кости 
и которая теперь собирается колоть ребенка дома, 
согласилась, что не нужно заставлять Минздрав РФ 
считать больных детей, пусть считает здоровых.

Виталик Васильев, 2 года,  
детский церебральный паралич,  
требуется курсовое лечение. 101 800 руб.
Внимание! Цена лечения 190 800 руб.  
Группа строительных компаний ВИС внесет 50 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Чита» соберут 39 тыс. руб.

Виталика мы усыновили сразу после рождения. 
Врачи не скрывали, что у ребенка могут быть про-
блемы (при рождении легкие не раскрылись), но 
нас это не остановило. Малыш был спокойным, хо-
рошо ел, спал. Но к полугоду он не сидел, появилась 
скованность мышц рук и ног. Ему диагностировали 
ДЦП. Мы делали все, чтобы помочь сыну. Лечение не 
помогало, но потом мы узнали про Институт мед-
технологий (ИМТ), оплатили три курса. И случился 
прорыв: сын заговорил, снизилась спастика, дер-
жит предметы, в туалет просится. Лечение нельзя 
прерывать, но мы больше не в силах его оплачивать. 
Муж — механик, я электромонтер. Нам нужна ваша 
помощь. Тамара Васильева, Забайкальский край.
Невролог ИМТ Ольга Рымарева (Москва): «Нуж-
но снизить мышечный тонус, увеличить объем дви-
жений, научить мальчика ползать, ходить с поддер-
жкой за руку, развить речь».

Максим Колесников, 13 лет, сахарный диабет 
1-го типа, требуется инсулиновая помпа  
и расходные материалы к ней. 114 676 руб.
Внимание! Цена инсулиновой помпы  
и расходных материалов 199 676 руб.  
Антипинский НПЗ внесет 50 тыс. руб.  
Телезрители ГТРК «Южный Урал» соберут 35 тыс. руб.
В десять лет Максим резко похудел, было видно, что 
с ним что-то не так. Врач заподозрил диабет. Обсле-
дование показало, что состояние сына критическое, 
его срочно госпитализировали. Максиму подобра-
ли сложную схему введения инсулина. Сын ведет ак-
тивный образ жизни, отличник, участвует в конкур-
сах, олимпиадах. Поскольку он часто в разъездах, 
врач советует поставить инсулиновую помпу. Она 
решит многие проблемы, к тому же не будет ужас-
ных синяков и шишек в местах уколов. Но оплатить 
ее мы не в силах. Помогите нам! Татьяна Колесникова, 
Челябинская область.
Эндокринолог детской городской больницы №1 
Светлана Чебыкина (Миасс): «Для улучшения каче-
ства жизни и профилактики осложнений мальчику 
необходима помповая инсулинотерапия».

Артем Петрухин, 2 года, врожденная срединная 
киста шеи, требуется операция. 85 590 руб.
Внимание! Цена операции 122 590 руб.  
Телезрители ГТРК «Поморье» соберут 37 тыс. руб. 

У Артема с рождения шея постоянно мокла. Я 
обнаружила у него на шее крохотную дырочку, из 
которой сочилась слизь. Врач предположила, что 
это свищ. Нас направили в областной центр. Че-
люстно-лицевой хирург сказал, что это киста, нуж-
на операция. На тот момент я была беременна вто-
рым ребенком, операцию мы отложили. После ро-
ждения дочки обратились в ярославскую клини-
ку. Там готовы прооперировать Артема, но опера-
ция платная. Я в декрете, а у мужа зарплата 30 тыс. 
руб., своего жилья нет, за съемную квартиру пла-
тим 12 тыс. руб. Пожалуйста, помогите! Наталья 
Петрухина, Архангельская область.
Руководитель ЗАО «Современные медицинские 
технологии. Клиника ”Константа“» Юрий Фили-
мендиков (Ярославль): «Киста увеличивается, трав-
мируется при движениях и соприкосновении с оде-
ждой. Ее нужно удалить».

Артем Сафиев, 9 лет, врожденный  
порок сердца, спасет эндоваскулярная  
операция. 167 698 руб.
Внимание! Цена операции 269 698 руб.  
Группа строительных компаний ВИС внесет 50 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Иртыш» соберут 52 тыс. руб.

Артем в последнее время стал часто болеть и бы-
стро уставать. В июне с травмой колена сын попал 
в городскую больницу, его обследовали и выявили 
врожденный дефект межпредсердной перегородки. 
Кардиологи говорят, что операция неизбежна, ле-
карствами не вылечить, рекомендуют щадящее за-
крытие дефекта. В нашем регионе такие операции 
не делают. Артема готовы оперировать в Томске, но 
операция дорогостоящая, мы не можем ее оплатить. 
Муж — водитель, я работаю в библиотеке, у нас еще 
двухлетняя дочь. Просим вашей помощи. Оксана 
Сафиева, Омская область.
Детский кардиолог НИИ кардиологии кандидат 
медицинских наук Виктория Савченко (Томск): 
«Артему требуется эндоваскулярное закрытие де-
фекта. После щадящей операции мальчик быстро 
восстановится».

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

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

В июле пятилетнему Джамилю по-
ставили диагноз «несовершенный 
остеогенез» — очень хрупкие ко-
сти. За пять лет он четыре раза ло-
мал руки и ноги. Последний гипс по-
сле оскольчатого перелома левой 
руки ему сняли месяц назад. У Джа-
миля деформированные конечно-
сти и заметное отставание в росте. 
От новых переломов «хрустально-
го» мальчика может спасти лечение 
препаратом памидронат.

Больше всего на свете Джамиль бо-
ится огорчить маму и бабушку. Он без 
запинки читает наизусть «Муху-цоко-
туху», занимается шахматами, а осе-
нью пошел в кружок штурмовать ан-
глийский язык. Как-то мама подсуну-
ла ему две тарелки с конфетами. На од-
ной была одна конфета, на другой — 
две. Мама попросила их сложить. Джа-
миль сложил все конфеты в рот и отве-
тил: «Три!»

— Откуда ты знаешь? — удивилась 
мама.— Тебя же никто не учил.

— Потому что я хороший маль-
чик,— ответил Джамиль, пережевывая 
конфеты…

Гульнара, мама Джамиля, смеется, 
вспоминая эту историю. А на шестом 
месяце беременности ей было не до 
смеха.

— Это надо убрать,— сказала Гуль-
наре врач, которая делала УЗИ. Как буд-
то речь шла о цветочном горшке в их 
поликлинике.— Отставание в разви-
тии, порок сердца, деформация конеч-
ностей и прочие патологии. Зачем вам 
это надо? Он даже ходить не сможет. Де-
лайте аборт.

— Не бойся, крошка,— гладила себя 
по животу Гульнара,— мы не дадим те-
бя в обиду.

— Я ожидала, что родится «малень-
кий кошмарик»,— признается Гульна-
ра.— А родился милый человечек.

Правда, ножки были немного уко-
рочены и бедра деформированы, но он 
смотрел на маму такими выразитель-
ными глазами, как будто благодарил за 
то, что она сохранила ему жизнь. Порок 
сердца и еще целый список болезней, 
которыми пугали Гульнару врачи, к сча-
стью, не подтвердились.

Джамиль совершенно не уступал 
в развитии сверстникам. А вот рос 
очень плохо. За всю зиму он не приба-
вил ни одного сантиметра. А в девять 
месяцев скатился с дивана и сломал 

правое бедро. Когда гипс сняли, вы-
яснилось, что кости срослись непра-
вильно, одна нога стала короче дру-
гой почти на ширину большого паль-
ца. Ультразвук тазобедренных суста-
вов показал замедленное формирова-
ние левого сустава и патологическую 
деформацию бедер.

В четыре года случилось еще два 
перелома. Как это произошло — ни-
кто толком не понял. Ребенок спотк-
нулся дома на ровном месте, упал на 
пол и сломал левое предплечье. Гуль-
нара схватила Джамиля в охапку и по-
бежала в больницу. Всю дорогу, забыв 
о боли, Джамиль вытирал маме слезы 
рукой.

А через две недели после того, как 
сняли гипс, Джамиль снова упал.

— Джамиль, а ты чего тут лежишь 
один? — заподозрила неладное бабуш-
ка. Она готовила на кухне плов и при-
шла на шум.

— Бабуль, ты только не плачь,— про-
шептал Джамиль.— У меня опять рука 
сломалась.

После двух гипсов левая рука сро-
слась неровно и плохо двигалась.

В июле Джамилю сделали в Москве 
денситометрию, которая определяет 
плотность костей. У Джамиля она ока-
залась почти в два раза меньше воз-
растной нормы. Заведующий отделе-
нием патологий клиники «Глобал Ме-
дикал Систем» (Москва) Наталия Бе-
лова поставила диагноз «несовершен-
ный остеогенез» и назначила курс ка-

пельниц памидроната, который дол-
жен укрепить хрупкие кости.

Приехав домой, Джамиль вместе с 
семьей пошел в парк, а попал в травм-
пункт с оскольчатым переломом ле-
вой руки…

Джамиль обожает смотреть муль-
тики со своей младшей сестрой Ма-
рьяшей. Если она уходит, он нажима-
ет на «паузу» и ждет, когда сестренка 
вернется.

Марьяша долго не могла научиться 
говорить. Гульнара даже ходила с ней 
к логопеду, но толку не было никакого. 
А Джамиль научил. Просто стоял целы-
ми днями у кроватки и пересказывал се-
стре свои любимые мультики про дра-
конов. А еще Джамиль обожает Дим Ди-
мыча из познавательного мультсериала 
про фиксиков.

— Марьяша! Марьяша! — кричит 
Джамиль.— Начинается новая серия! Ты 
видела, Дим Димыч подтянулся и упал? 
Он ничего не сломал!

Марьяша обняла брата и сказала:
— У меня есть пятьдесят рублей, мы 

купим тебе лекарство. И у тебя больше 
ничего не сломается. Как у Дим Димыча!

Светлана Иванова,  
Кабардино-Балкария

Укротитель драконов
Джамилю Лиеву необходимо укрепить кости

Валерий  
Панюшкин,
РУКОВОДИТЕЛЬ  
ДЕТСКОГО  
ПРАВОЗАЩИТНОГО  
ПРОЕКТА  
«РУСФОНД.ПРАВО»

Из свежей почты

ВКЛЮЧИ МОЗГ
Регистр Новосибирского клиниче-
ского центра крови — один из по-
следних, присоединившихся к На-
циональному регистру доноров 
костного мозга имени Васи Перево-
щикова. Сейчас в единой базе дан-
ных 338 человек из столицы Сибири, 
но уже к концу года, по планам цент-
ра, их число удвоится. Специальный 
корреспондент Русфонда АРТЕМ 
КОСТЮКОВСКИЙ отправился в Но-
восибирск, чтобы посмотреть, кто 
и как там отбирает потенциальных 
доноров стволовых клеток. 

• Национальный регистр доноров 
костного мозга имени Васи Перевощи-
кова создан в августе 2013 года по ини-
циативе Русфонда и НИИ детской он-
кологии, гематологии и транспланто-
логии имени Р. М. Горбачевой (Санкт-
Петербург). Он представляет собой 
сеть и единую базу данных локальных 
регистров — девяти российских и одно-
го казахстанского. Регистр сейчас на-
считывает 36 890 человек.

Центр крови в сибирском миллион-
нике не очень-то похож на отечествен-
ное медучреждение. Вместо ящика с ба-
хилами — автомат для чистки обуви, 

вместо хмурого охранника — улыбаю-
щийся мужчина в костюме, вместо стен-
да с номерами кабинетов — тонкая крас-
ная линия на белом кафельном полу. 
Она «струится» по коридорам центра, в 
конце концов приводит туда, где доно-
ры смогут сдать кровь. А кровь с недав-
него времени здесь можно сдать и на ти-
пирование для определения фенотипов.

Судьбы всех региональных регистров 
доноров костного мозга похожи. Перед 
образованными еще во времена СССР 
лабораториями иммунологического ти-
пирования тканей стояла задача создать 
регистры таких доноров. Медики рабо-
тали, но пользы от этой работы практи-
чески не было: типирование велось уста-
ревшим методом, да и трансплантация-
ми тогда никто не занимался. Ситуация 
изменилась после создания Националь-
ного регистра доноров костного мозга.

— Два года назад мы открыли обнов-
ленную иммунологическую лаборато-
рию с новым оборудованием,— говорит 
главный врач Новосибирского клини-
ческого центра крови Константин Халь-
зов.— Все это время подбирали доноров 
для родственных трансплантаций. А вес-
ной этого года решили вступить в Наци-
ональный регистр. И сейчас уже работа-
ем с потенциальными неродственными 
донорами.

Работа эта кропотливая. В потенци-
альные доноры костного мозга берут 
только доноров крови. Рекрутирование 
происходит следующим образом: ме-
дик, отвечающий за работу с кадровыми 
донорами, отбирает подходящие канди-
датуры и передает их врачу. Затем разго-
вор с потенциальным донором — меди-
кам нужно убедиться в серьезности его 
мотивации. И только после этого — са-
ма процедура.

— Мы несколько лет подробно анке-
тировали наших доноров, и получилась 
интересная картина,— рассказывает за-
меститель главврача Юлия Моор.— Это 
молодые люди, в основном мужчины. 
15 процентов — руководители высшего 
звена. 56 процентов — с высшим обра-
зованием. Огромный процент повтор-
ного донорства — более 76 за последние 
десять лет. Ну, и наши доноры — люди с 
хорошим достатком: на парковке наше-
го центра зачастую просто не поставить 
машину.

От потенциальных доноров Новоси-
бирского регистра еще не было транс-
плантаций. Но в центре крови очень 
ждут этого события.

— Вот случится это — и тогда уже точ-
но все будет по-настоящему,— говорит 
Хальзов.

Он не прав. Все уже по-настоящему.

Регистр прирастает Сибирью
В доноры костного мозга — только проверенные

Почта за неделю 25.09.15–01.10.15

ПОЛУЧЕНО ПРОСЬБ — 33 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 20
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 13
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 9

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  Д Ж А М И Л Я  Л И Е В А  
Н Е  Х В А Т А Е Т  5 1 3  Т Ы С .  Р У Б .

Заведующая отделением врожденных патологий клиники «Глобал Медикал Систем» 
(GMS Clinic, Москва) Наталия Белова: «У Джамиля несовершенный остеогенез. К нам 
в клинику он попал нынче в июле, обследование показало, что плотность костей у мальчика низкая 
— всего 59% от возрастной нормы. Это значит, что с ростом ребенка количество переломов будет 
увеличиваться, усилятся уже имеющиеся деформации. Джамилю необходимо начать комплексное 
лечение с использованием препарата памидронат на фоне активной физической реабилитации. 
При адекватном и своевременном лечении у мальчика не должно быть практически никаких физиче-
ских ограничений в будущем».

Клиника выставила счет на 920 тыс. руб. Банк «Международный финансовый клуб» перечислит 
350 тыс. руб. Телезрители ГТРК «Кабардино-Балкария» соберут 57 тыс. руб. Таким образом, не хва-
тает 513 тыс. руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Джамиля Лиева, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Русфонд 
или на банковский счет мамы Джамиля — Гульнары Александровны Лиевой. Все необходимые рек-
визиты 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
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25 сентября в ”Ъ“, на 
rusfond.ru и в эфире 
ГТРК «Горный Алтай» мы 
рассказали историю че-
тырехлетней Русланы 
Малчановой («Незнако-
мая песня», Виктор Ко-
стюковский). У девочки 
тяжелый прогрессиру-
ющий сколиоз. В два го-

да Руслана уже перенесла операцию, ей уста-
новили металлоконструкцию, выравнивающую 
позвоночник. Девочка подросла, позвоночник 
вновь начал искривляться. Руслане необходима 
новая операция. Девочку готовы принять в АНО 
«Клиника НИИТО» (Новосибирск), но оплата опе-
рации маме Русланы не по силам. Рады сооб-
щить: вся необходимая сумма (1 770 700 руб.) 
собрана. В октябре девочку примут в Новоси-
бирске. Екатерина, мама Русланы, благодарит 
всех за помощь. Примите и нашу признатель-
ность, дорогие друзья!

Всего с 25 сентября 329 990 читателей rusfond.ru, 

”
Ъ“, телезрителей «Первого канала», ГТРК «Горный 

Алтай», «Славия», «Курск», «Кострома», «Кузбасс», а 
также 79 региональных СМИ — партнеров Русфонда 
исчерпывающе помогли 52 детям на 38 775 734 руб.

полный отчет 
http://www.rusfond.ru/sdelano

Руслану Малчанову 
ждут в Новосибирске

В девять месяцев Джамиль ска-
тился с дивана и сломал правое 
бедро. Когда гипс сняли, выясни-
лось, что кости срослись непра-
вильно — одна нога стала короче  
другой
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