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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 ВГТРК и радио «Вера», в социальных сетях, а также 
в 147 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 14,799 млрд руб. В 2020 году (на 30 июля) 
собрано 737 764 641 руб., помощь получили 620 детей. 
Русфонд — лауреат национальной премии «Серебряный лучник» 
за 2000 год, входит в реестр НКО — исполнителей общественно 
полезных услуг. В 2019 году президентские гранты выиграли: 
Русфонд — на проект «Совпадение», Национальный РДКМ — 
на «Академию донорства костного мозга» плюс гранты мэра 
Москвы на проект «Спаси жизнь — стань донором костного 
мозга» и Департамента труда и соцзащиты Москвы на проект 
«Столица близнецов». В 2020 году Русфонд получил грант Фонда 
Владимира Потанина, а также президентский грант на издание 
журнала Кровь5. 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

Диана Геюшова, 5 лет, детский церебральный 
паралич, требуется лечение. 160 998 руб.
Внимание! Цена лечения 199 998 руб.  
Телезрители ГТРК «Волга» соберут 39 тыс. руб.

Когда я была на 30‑й неделе беременности, вра‑
чи сказали, что у дочки увеличены желудочки моз‑
га. Родилась Диана в тяжелом состоянии, врачи 
выхаживали ее полгода. В итоге дочка выкараб‑
калась, но очень отставала в развитии. А потом нача‑
лись приступы эпилепсии. Их удалось купировать, 
но больше подвижек не было. В год дочери поста‑
вили диагноз ДЦП. Улучшения в состоянии Диа‑
ны произошли после лечения в Институте медтех‑
нологий (ИМТ). Она окрепла, научилась перевора‑
чиваться. Но так и не говорит, не сидит и не ходит. 
Помогите продолжить лечение! Светлана Соловьева, 
Ульяновская область
Невролог ИМТ Елена Малахова (Москва): «Необхо‑
димо продолжить лечение, направленное на укреп
ление мышц, увеличение объема движений, сти‑
муляцию развития отсутствующих навыков и речи 
Дианы».

Ангелина Гаппасова, 10 лет, первичный 
иммунодефицит, спасет лекарство. 207 508 руб.
Внимание! Цена лекарства 253 508 руб.  
Телезрители ГТРК «Пермь» соберут 46 тыс. руб.

В год у дочки упали показатели тромбоцитов, уве‑
личились печень и селезенка, а суставы стали болеть 
так сильно, что она не могла ходить. Ангелину дол‑
го обследовали и выяснили, что у нее редкая гене‑
тическая поломка. Поставили диагноз: первичный 
иммунодефицит. Врачи разослали результаты об‑
следования в медцентры разных стран, и оказалось, 
что в Америке уже сталкивались с такой поломкой. 
Благодаря совместной работе наших и американ‑
ских врачей Ангелине подобрали терапию, в том 
числе препарат джакави. Показатели крови нор‑
мализовались, Ангелина снова ходит! Принимать 
препарат нужно постоянно, а в больнице, где сей‑
час лечится дочка, его нет. Помогите, пожалуйста! 
Земфира Гаппасова, Пермский край
Заведующая отделением иммунологии НМИЦ 
детской гематологии, онкологии и иммуноло-
гии имени Дмитрия Рогачева Анна Щербина 
(Москва): «Девочке по жизненным показаниям нуж‑
но продолжать терапию препаратом джакави. В на‑
шем отделении его нет».

Ева Софина, 1 год, гиперплазия  
кровеносных сосудов левой щеки,  
спасет лечение. 186 тыс. руб.
Внимание! Цена лечения 336 тыс. руб.  
Общество помощи русским детям (США)  
внесло 150 тыс. руб.

Дочка родилась с белым пятном на левой щеке, 
вскоре оно покраснело. Хирург выявил гиперпла‑
зию сосудов, назначил лекарство. Пятно посветле‑
ло, но потом опять стало красным. Почти целый год 
мы лечились, а результата нет. Тогда врачи сказали, 
что Еве поможет импульсная фототерапия. Во вре‑
мя такого лечения происходит резкое повышение 
температуры внутри сосуда и он склеивается. Нас 
готовы принять в Центре челюстно-лицевой хирур‑
гии, но оплатить лечение мы не можем. Нина Софина, 
Самарская область
Руководитель Центра челюстно-лицевой хирур-
гии Виталий Рогинский (Москва): «Девочке необ‑
ходимо не менее десяти сеансов импульсной фото
терапии под наркозом с перерывами в месяц».

Маша Дремова, 14 лет, врожденный порок 
сердца, спасет эндоваскулярная операция. 
183 тыс. руб.
Внимание! Цена операции 350 тыс. руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 150 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Алтай» соберут 17 тыс. руб.

Два года назад во время занятия танцами у дочки 
случился приступ: она покраснела, появилась силь‑
ная одышка. А через два месяца, когда Маша прохо‑
дила диспансеризацию, мы узнали, что приступ слу‑
чился из‑за проблем с сердцем. Врачи выявили нару‑
шение ритма сердца, направили в томскую больницу. 
Там нашли еще и дефект межпредсердной перегород‑
ки. Маше назначили лекарства. А в мае мы узнали, 
что размер дефекта увеличился. Нужна срочная опе‑
рация, но мне самой ее не оплатить. Пожалуйста, по‑
могите! Светлана Дремова, Алтайский край
Детский кардиолог НИИ кардиологии Викто-
рия Савченко (Томск): «Необходимо закрыть де‑
фект перегородки окклюдером. После Маша вернет‑
ся к занятиям танцами и обычной жизни».

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

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

У Алеши Кузьмина из города Волж-
ского Волгоградской области очень 
хрупкие кости. За десять лет жиз-
ни мальчик перенес уже без малого 
два десятка переломов и две опе-
рации на бедрах. Благодаря помо-
щи читателей Русфонда в 2017 году 
Алеша начал лечиться в московской 
клинике Глобал Медикал Систем 
(GMS Clinic): ему укрепляли кости, 
правое бедро зафиксировали теле-
скопическим штифтом. Но послед-
ний рентген показал, что штифт 
сместился. Нужно его срочно за-
менить, чтобы избавить мальчика 
от боли и вернуть ему возможность 
нормально ходить.

Каждый день Алеша строит города.
— Дворцы для красоты, дома, что‑

бы жить, дороги и  заправки, что‑
бы быстро ездить из конца в конец, 
а небоскребы — потому что интерес‑
но строить башню до небес и чтобы 
она стояла, и не ломалась, и не пада‑
ла,— поясняет он.

Иногда младшая сестра, шестилет‑
няя Настя, тоже просит построить ей го‑
род. Алеша строит — ему не жалко. Брат 
и сестра очень дружны, но, бывает, 
и ссорятся. Городам тогда тоже достает‑
ся. А Алеша расстраивается: он за мир 
и за то, чтобы города росли и чтобы по‑
среди каждого была большая площад‑
ка, где дети могли бы играть в догонял‑
ки или в мяч.

Алеше и самому хочется побегать 
и поиграть с друзьями на площадке, 
но нельзя. У него очень хрупкие ко‑
сти, которые ломались уже 17 раз: два 
раза мальчик ломал руку, один раз по‑
звоночник и 14 раз бедра. Недавний 
перелом правого бедра вызвал тяже‑
лые осложнения, поэтому сейчас Але‑
ше больно ходить, правая нога совсем 
не сгибается, остается только сидеть до‑
ма и строить башни из лего.

— О том, что у сына редкое заболе‑
вание — несовершенный остеогенез, 
мы узнали не сразу,— рассказывает 
Екатерина, мама мальчика.— Алеша 
родился с пороком сердца, других па‑
тологий врачи поначалу не выявили. 
В год и три месяца сын упал и сломал 
левое бедро. Но и тогда диагноз не по‑
ставили: перелом и  перелом, нало‑

жили гипс, и все. И только потом, по‑
сле обследований, врачи сказали, что 
у Алеши врожденная ломкость костей. 
Лечения никакого не посоветовали, 
только предупредили, что переломы 
будут случаться снова и снова.

Так и вышло. Через полтора года — 
перелом бедра, а еще и болезни посы‑
пались одна за другой: выяснилось, 
что у Алеши диабет и целиакия — не‑
переносимость злакового белка глю‑
тена. Мальчику установили инсулино‑
вую помпу и оформили инвалидность.

Дмитрий, папа Алеши, не сдавал‑
ся, искал врачей и в 2017 году обратил‑
ся за помощью в московскую клинику 
Глобал Медикал Систем.

— Там подтвердили диагноз «не‑
совершенный остеогенез», к счастью, 
не в самой тяжелой форме,— говорит 
Екатерина.— Врачи сказали, что сыну 
нужна физическая нагрузка. Мы тогда 
записали Алешу на танцы, он занимал‑
ся с удовольствием.

Но вскоре опять случилась трав‑
ма: Алеша упал. Перелом бедра про‑
изошел сложный, со смещением от‑
ломков. Мальчика срочно проопе‑
рировали в GMS Clinic и установили 
телескопический штифт, который за‑
фиксировал фрагменты костей. Опла‑
тить операцию помогли читатели Рус
фонда. После этого Алеша быстро 
восстановился и даже пошел в шко‑

лу. Он, может, и «хрустальный» маль‑
чик, но  характер у  него такой, что 
не сломаешь.

— В школе, конечно, тяжело было 
ходить по лестницам с этажа на этаж: 
у них английский на третьем этаже, ри‑
сование — на втором, но Алеша даже 
не жаловался,— рассказывает Екатери‑
на.— Школу он очень любит — там луч‑
ший друг Глеб и вообще много прия
телей. В классе почти одни мальчиш‑
ки, все хорошие, дружные, никто сына 
не дразнит и не обижает.

Но в начале этого года после очеред‑
ного перелома Алеша все-таки не вы‑
держал, начал жаловаться на сильную 
боль в правой ноге. Рентген показал, 
что телескопический штифт погнулся, 
нужно его заменить. В GMS Clinic гото‑
вы сделать эту операцию, но она стоит 
дорого, у Дмитрия и Екатерины таких 
денег нет.

Давайте поможем им, чтобы Алеша 
смог двигаться без боли, а первого сен‑
тября вместе со всеми пошел в школу, 
встретился с друзьями и рассказал им, 
как построил крепкую башню до небес.

Оксана Пашина,  
Волгоградская область

Башня до небес
Десятилетнего мальчика спасет операция

Из свежей почты

Почта за неделю 24.07.20–30.07.20

ПОЛУЧЕНО ПИСЕМ — 57 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 35
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 2
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 0

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  А Л Е Ш И  К У З Ь М И Н А  
Н Е  Х В А Т А Е Т  8 2 0  Т Ы С .  Р У Б .

Педиатр Центра врожденной патологии клиники Глобал Медикал Систем (GMS Clinic, 
Москва) Алена Гаврина: «Мы начали лечить Алешу в 2017 году. Тогда же у него случился серь
езный перелом правого бедра со значительным смещением, поэтому была выполнена операция 
по сопоставлению костных отломков при помощи телескопического штифта. В 2019 году Алеша 
неудачно упал и снова сломал правое бедро, штифт деформировался и сместился. Сейчас мальчику 
нужна еще одна операция: мы заменим дефектный штифт в правом бедре на новый. Это позволит 
устранить болевой синдром и вернуть Алешу к активной жизни наравне со сверстниками».

Стоимость операции 1 792 000 руб. Компания LVMH Perfumes & Cosmetics (Seldico Russia) 
внесла 140 тыс. руб. Компания, пожелавшая остаться неназванной, внесла 800 тыс. руб. Теле
зрители ГТРК «Волгоград-ТРВ» соберут 32 тыс. руб. Не хватает 820 тыс. руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Алешу Кузьмина, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Русфонд 
или на банковский счет Алешиной мамы — Екатерины Николаевны Кузьминой. 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

«Мы никому не нравимся»
Как работает Центр врожденной патологии

В минувшее воскресенье отмечала 
юбилей доктор Наталия Белова, дав-
ний партнер Русфонда, глава Центра 
врожденной патологии (ЦВП), кото-
рый работает на базе клиники Гло-
бал Медикал Систем (GMS Clinic) 
в Москве, применяя самые совре-
менные методы лечения таких тяже-
лых и редких болезней, как несовер-
шенный остеогенез (ломкие кости) 
и Spina bifida (грыжа спинного моз-
га). Накануне своего дня рождения 
Наталия Александровна поделилась 
с Русфондом невеселыми мыслями 
в большом интервью, которое мож-
но прочесть на сайте Русфонда. 
Здесь — краткие тезисы.

Современная доказательная меди‑
цина плохо сочетается с российской го‑
сударственной системой здравоохра
нения. Очень сложно согласовать 
изменение рутины, применить но‑
вые лекарства, ввести междисципли‑
нарный подход, когда врачи разных 
специальностей работают командой, 
чтобы предписания не противоречили 
друг другу и были понятны пациенту.

В государственной системе нельзя 
гарантировать пациенту, что его лечит 
действительно эксперт по его болез‑
ни, человек, который занимается кон‑
кретным редким синдромом много лет, 
ездит на все конференции и читает все, 
что об этом редком синдроме написа‑

но. Государственная система тем и пло‑
ха, что пациент вынужден обращать‑
ся к тому специалисту, который есть, 
и нельзя пригласить на консилиум дру‑
гого специалиста.

Но в частной клинике другая про‑
блема. Там командуют не бюрократы, 
а бизнесмены. Когда десять специали‑
стов собираются вместе и два часа смо‑
трят одного ребенка, руководство кли‑
ники понимает, что несет убытки. В это 
самое время каждый из специалистов 
мог бы вести отдельный прием, при‑
носить клинике доход. Для клиники 
GMS Центр врожденной патологии — 
это благотворительность, но благотво‑
рительным фондам кажется, что конси‑
лиумы ЦВП все равно слишком дороги. 
Поэтому ЦВП никому не нравится.

Между тем результаты видны по детям. 
Почти все, кто попадает в ЦВП с несовер‑
шенным остеогенезом,— больше 400 че‑
ловек на сегодняшний день — начинают 
ходить. В центре вылечивают у ребенка 
то, что можно вылечить, придумывают, 
как приспособить ребенка к нормальной 
жизни, ведут ребенка, 24 часа каждый 
день контактируют с родителями в мес‑
сенджерах, чтобы своевременно среа
гировать на изменения его состояния, 
и, наконец, настраивают родителей и ре‑
бенка на самостоятельную жизнь. Дети 
ходят в школу, у них есть друзья, а семья 
ведет нормальный образ жизни.

Если же говорить о Spina bifida, тут 
задача специалистов ЦВП — спасти 
ребенка, решить проблемы со спин‑
ным мозгом, почками и суставами, 
а когда эти проблемы решены, объ‑
яснить родителям, как такой ребенок 
может ходить в школу. Со стороны ка‑
жется, что как был ребенок в коляске, 
так в коляске и остался. На самом деле 
он бы умер или вся его жизнь проходи‑
ла бы по больницам, и не было бы в ней 
ни школы, ни друзей, ни бассейна.

Можно представить себе, что госу‑
дарство даст квоты на лечение детей 
по методикам ЦВП в частных клини‑
ках, раз уж бюрократия государствен‑
ных клиник не допускает междисци‑
плинарного подхода. Но государство 
не спешит их давать.

Доктор Наталия Белова по просьбе 
чиновников Минздрава написала стан‑
дарт лечения несовершенного остеоге‑
неза, но принят был стандарт, написан‑
ный в государственном институте, где 
несовершенным остеогенезом не за‑
нимается никто. Стандарты пишут‑
ся так, чтобы соответствовать государ‑
ственной системе здравоохранения, 
а не науке и здравому смыслу.

Валерий Панюшкин, 
главный редактор Русфонда

весь сюжет
rusfond.ru/medicine/067

Шаг вперед — 
и марш обратно?
Минздрав приказал долго жить 
донорским НКО-регистрам 

По сведениям наших источников, проект закона 
«О внесении изменений в №323-ФЗ „Об основах 
охраны здоровья граждан в РФ“ по вопросам 
донорства костного мозга и гемопоэтических 
стволовых клеток и их трансплантации (пере-
садки)», подготовленный Минздравом РФ еще 
18 марта, поступил в Государственно-правовое 
управление президента и в Госдуму. В поясни-
тельной записке к проекту Минздрав предлага-
ет законодательно закрепить право развивать 
донорство и Федеральный регистр доноров 
лишь за госклиниками, практикующими забор 
и пересадку костного мозга. Принятие таких 
поправок поставит НКО-регистры вне закона.

• В сентябре 2018 года вице-премьер Татьяна Голико-
ва поручила Минздраву «разработать предложения 
по совершенствованию законодательства с учетом 
создания единого реестра доноров костного мозга». 
В рамках поручения в июне 2019 года Минздрав пред-
ложил правительству профинансировать программу 
создания Федерального регистра на 500 тыс. доноров 
к 2030 году. В первые два года Федеральный регистр 
пополняется на 20 тыс. доноров в год при стоимости 
включения одного донора в 27,6 тыс. руб., а затем — 
по 40 тыс. доноров ежегодно при стоимости включе-
ния одного донора в 16,8 тыс. руб.
Инициатива вице-премьера, работа Минздрава 

над поправками в законодательство и «Дорожной 
картой» Федерального регистра — несомненный 
шаг вперед. Россия начинает наверстывать упущен‑
ное. Если кто не в курсе, 42 года назад мы были од‑
ной из первых стран мира — строителей базы до‑
норов костного мозга. Раньше нас были только Ве‑
ликобритания и США. Регистры там создают НКО. 
Сейчас у британцев 1,9 млн, в США — 9 млн доноров. 
В России всего 135 тыс. доноров. 

Справедливости ради отметим: первый документ 
на этом пути принял в феврале 2018 года Совет при 
Президенте РФ по развитию гражданского общества 
и правам человека (СПЧ) по инициативе Русфонда. Ре‑
комендации СПЧ предусматривают вовлечение в до‑
норство широких слоев гражданского общества и со‑
здание НКО-регистров как союза государственных 
и некоммерческих организаций для превращения 
этого вида донорства в массовое движение. Наш На‑
циональный регистр доноров костного мозга (Нацио‑
нальный РДКМ) — продукт рекомендаций СПЧ. 

Теперь Минздрав ставит на нем крест в своем про‑
екте Федерального закона «О внесении изменений 
в Закон Российской Федерации „О трансплантации 
органов и (или) тканей человека“ и Федеральный 
закон „Об основах охраны здоровья граждан в Рос‑
сийской Федерации“ по вопросам донорства кост‑
ного мозга и гемопоэтических стволовых клеток 
и их трансплантации (пересадки)» №17-3/И/2-3192. 

Проект и наши предложения к нему опубликова‑
ны на rusfond.ru. В частности, по проекту (статья 2, 
пункт 3ж) порядок предоставления информации в Фе‑
деральный регистр доноров костного мозга и порядок 
доступа к ней, ее использования устанавливает пра‑
вительство РФ. Однако в пояснительной записке Мин‑
здрав предлагает предоставить право подавать сведе‑
ния в Федеральный регистр лишь государственным 
организациям, да и то не всем: «Сведения в Федеральный 
регистр будут направляться непосредственно медицински-
ми организациями, подведомственными как федеральным 
органам исполнительной власти, так и органам исполни-
тельной власти субъектов РФ в сфере здравоохранения, 
и включенными в приказ Минздрава №73н, приказ РАН №2 
от 20.02.2019 „Об утверждении перечня учреждений здраво
охранения, осуществляющих забор, заготовку и трансплан-
тацию органов и (или) тканей человека“».

Русфонд считает, что этот вопрос не должен решать‑
ся подзаконным актом. Наш Национальный РДКМ на‑
считывает 38 тыс. доноров. Соблюдая действующее 
законодательство, мы создали эту базу за два года, по‑
строив самую современную в РФ лабораторию геноти‑
пирования и первыми внедрив европейский сервис 
для врачей. 14 государственных учреждений за эти 
два года включили в свои регистры всего 17 тыс. доб
ровольцев. Включение одного донора нам обходит‑
ся в 9,6 тыс. руб., Минздраву — в 27,6 тыс. руб. То есть 
мы строим регистр вдвое быстрее и втрое дешевле.

Мы считаем необходимым закрепить в федераль‑
ном законе право НКО на участие в создании Феде‑
рального регистра. Мы предлагаем следующую ре‑
дакцию статьи 2, пункт 3ж проекта: «Порядок ведения 
Федерального регистра, в том числе сроки и порядок пред-
ставления информации в Федеральный регистр государ-
ственными и некоммерческими медицинскими орга-
низациями, а также порядок доступа к информации, со-
держащейся в нем, и ее использования устанавливается 
Правительством Российской Федерации».

28 июля на заседании Совета при Правитель
стве РФ по вопросам попечительства в социальной 
сфере я спросил Татьяну Голикову о судьбе НКО-ре‑
гистров. Совет запланировал рассмотреть эту тему 
в ноябре, но что если Госдума прежде примет по‑
правки Минздрава? Вот ответ Татьяны Алексеевны: 
«Законопроект пока на площадке правительства, 
мы еще будем здесь его обсуждать. Надеюсь, ваш — 
наш — российский регистр продолжит работу, в том 
числе и в связи с поправками в законодательство».

Значит, у нас есть шанс. Русфонд намерен до ноя‑
бря выпустить серию статей об этом уникальном яв‑
лении российского третьего сектора — Националь‑
ном РДКМ.

Алеше и самому хочется 
побегать и поиграть 
с друзьями на площадке, 
но нельзя   
ФОТО НАДЕЖДЫ ХРАМОВОЙ

Лев Амбиндер, 
ПРЕЗИДЕНТ РУСФОНДА,  
ЧЛЕН СОВЕТА ПРИ ПРЕЗИДЕНТЕ РФ  
ПО РАЗВИТИЮ ГРАЖДАНСКОГО ОБЩЕСТВА 
И ПРАВАМ ЧЕЛОВЕКА,  
ЧЛЕН СОВЕТА ПРИ ПРАВИТЕЛЬСТВЕ РФ 
ПО ВОПРОСАМ ПОПЕЧИТЕЛЬСТВА  
В СОЦИАЛЬНОЙ СФЕРЕ


