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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 143 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 15,940 млрд руб. В 2021 году (на 15 апреля) собрано 
440 739 598 руб., помощь получили 333 ребенка. 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

Самир Оразбаев, 7 лет, поражение центральной 
нервной системы, требуется курсовое лечение. 
171 421 руб.
Внимание! Цена лечения 197 421 руб.  
Телезрители ГТРК «Югория» соберут 26 тыс. руб.

В  три месяца у  Самира начались приступы 
апноэ — остановки дыхания. Невролог диагностиро-
вал судорожный синдром и назначил терапию. При-
ступы стали случаться реже, но не исчезли. В восемь 
месяцев поставили диагноз «резидуально-органиче-
ское поражение центральной нервной системы». Ле-
карства не помогали, развивался Самир медленно. 
Ходить начал только в полтора года, не говорил, пло-
хо понимал речь. В 2019 году после лечения в Инсти-
туте медтехнологий (ИМТ, Москва) Самир начал по-
немногу разговаривать, идти на контакт. Лечение 
нужно продолжать, только оплатить его я не в силах. 
Асият Оразбаева, Ханты-Мансийский АО
Невролог ИМТ Ольга Рымарева (Москва): «Надо 
развить речь, расширить кругозор, повысить обучае
мость мальчика».

Лиза Гордиенко, 4 года, синдром 
Крузона, недоразвитие верхней челюсти, 
множественный кариес, требуется 
стоматологическое и ортодонтическое 
лечение. 207 870 руб.
Внимание! Цена лечения 436 870 руб. Общество помощи 
русским детям (США) внесло 200 тыс. руб.  
Телезрители ГТРК «Тамбов» соберут 29 тыс. руб.

Лиза с самого рождения не могла дышать носом, 
ночью у нее случались остановки дыхания. В три ме-
сяца затылок начал становиться плоским, а глазни-
цы были аномально большими. Оказалось, у дочки 
синдром Крузона — тяжелая патология развития ко-
стей лица и черепа. Это и повлекло деформацию но-
са, глазниц, челюстей. В прошлом году Лизе провели 
операцию на черепе. Теперь на первый план вышли 
проблемы с зубами. Сейчас дочке нужно под нар
козом пролечить десять зубов и приступить к орто
донтическому лечению: у нее недоразвита средняя 
зона лица, челюсти растут неправильно. Помогите 
с оплатой! Ирина Гордиенко, Тамбовская область
Руководитель Центра челюстно-лицевой хирур-
гии Виталий Рогинский (Москва): «Необходи-
ма санация полости рта под общим обезболивани-
ем, затем лечение по расширению верхней челюсти 
и нормализации положения нижней».

Матвей Мазай, 3 года, первичный 
иммунодефицит, синдром Вискотта — Олдрича, 
спасет лекарство. 250 713 руб.
Внимание! Цена лекарства 350 713 руб.  
Компания, пожелавшая остаться неназванной, 
внесла 100 тыс. руб.

Сын родился с тяжелой патологией: организм 
не мог сопротивляться инфекциям, а уровень тромбо
цитов был гораздо ниже нормы. Единственный шанс 
на выздоровление — пересадка костного мозга. Мат-
вею провели ее осенью, сейчас он восстанавливается 
в больнице. У сына возникла реакция «трансплантат 
против хозяина» — воспаление кишечника и кожи. 
Кормят его внутривенно, на коже язвы и сыпь. Что-
бы справиться с осложнением, Матвею нужен препа-
рат джакави. Он дорогой, самим нам его просто не ку-
пить. Анастасия Воронова, Красноярский край
Заведующая отделением иммунологии НМИЦ 
детской гематологии, онкологии и иммуноло-
гии имени Дмитрия Рогачева Анна Щербина 
(Москва): «Ребенку требуется усиление иммуно
супрессивной терапии лекарственным препаратом 
джакави. В отделении его нет».

Влад Шастин, 13 лет, нарушение ритма сердца, 
врожденная полная атриовентрикулярная 
блокада, требуется замена электрокардио
стимулятора (ЭКС). 292 249 руб.
Внимание! Цена операции 624 249 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 300 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Томск» соберут 32 тыс. руб.

Диагноз Владу поставили в полгода. Врачи уста-
новили, что у него средняя частота сердечных сокра-
щений всего 37 ударов в минуту. Такое расстройство 
ритма, да еще на фоне нарушения проводимости 
между предсердиями и желудочками, может приве-
сти к остановке сердца. В 2009 году Владу установили 
однокамерный кардиостимулятор. Через пять лет 
батарея истощилась, и сыну поставили двухкамер-
ный стимулятор — с помощью читателей Русфонда, 
потому что такой стимулятор государство не опла-
чивает. Недавнее обследование показало, что за-
ряд батареи на исходе. И я вновь прошу о помощи. 
Алена Шастина, Томская область
Детский кардиолог НИИ кардиологии Виктория 
Савченко (Томск): «Необходима замена электродов 
и двухкамерного ЭКС. Это позволит нормализовать 
сердечный ритм».

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

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

Юля Гайнудинова живет с мамой 
и двумя младшими братьями в по‑
селке Оловянная Забайкальского 
края. Девочка заметно отличается 
от своих сверстников — у нее силь‑
ное искривление позвоночника, 
на спине образовалась выпуклость, 
которую простые люди называ‑
ют горбом, а врачи — правосторон‑
ним грудным кифосколиозом 4‑й 
степени. Девочке нужна операция 
по установке металлоконструкции, 
которая выпрямит позвоночник, 
не даст ему впредь искривляться 
и будет «расти» вместе с Юлей. 
Но стоимость такой операции вме‑
сте со сложной металлоконструк‑
цией велика и не покрывается госу‑
дарственной квотой. Юлиной маме, 
которая воспитывает троих детей 
одна, самой никогда столько денег 
не собрать, ей нужна наша помощь.

Юля любит двигаться. Худенькая 
светловолосая девочка, похожая на ска-
зочное существо, ездит на велосипеде 
по поселку, окруженному со всех сто-
рон сопками, и с удовольствием тан-
цует под любимые песни. Но двигает-
ся она недолго и вскоре валится с ног 
от усталости — любые физические уси-
лия утомляют ее до крайности. 

Перед тем как заснуть, Юля считает 
дни. И спрашивает маму: 

— Когда будет операция?
Мама Вера не знает, что ответить. 

Она и сама переживает так, что сердце 
колотится и слезы выступают. Но стара-
ется не показывать виду — надо быть 
сильной. Больше некому. 

— Одну операцию Юля уже пережи-
ла,— говорит Вера,— она не помнит, 
маленькая совсем была. А теперь к нам 
вот это привязалось.

Когда девочке был месяц, у нее об-
наружили порок сердца. В пять меся-
цев сделали операцию, Юля хорошо 
ее перенесла, быстро восстановилась, 
росла здоровой и активной. Однако 
три года назад Вера заметила у дочки 
выпуклость на спине правее позвоноч-
ника. Врачи в Чите при каждом обра-
щении говорили: «Сколиоз, тут ниче-
го не поможет — ни массаж, ни корсет, 

наблюдайте». Но спустя три года, ког-
да выпуклость, похожая на горб, ста-
ла заметна даже через одежду, Вера ре-
шила: хватит наблюдать — и пожало-
валась в прокуратуру на бездействие 
врачей. Через месяц Юле дали направ-
ление в Новосибирский научно-ис-
следовательский институт травмато-
логии и ортопедии (НИИТО). Там вра-
чи готовы помочь — нужна операция 
для установки раздвижной металло-
конструкции VEPTR, причем в ближай-
шее время. Конструкция зафиксирует 
позвоночник в правильном положе-
нии, не позволит ему деформировать-
ся в дальнейшем и защитит от возмож-
ных осложнений и сбоев в работе вну-
тренних органов. 

Жизнь в поселке Оловянная, кото-
рый был основан два века назад рядом 
с месторождениями олова, ныне уже 
истощившимися, непростая. Юлин 
папа умер, когда она была совсем ма-
ленькой. Работы в поселке мало. Моло-
дежь при любой возможности старает-
ся уехать в большие города. Те, кто оста-
ется, на трудности не жалуются, учатся 
радоваться тому, что есть.

Гайнудиновым приходится по-
купать уголь для отопления, а воду 
для стирки, готовки и мытья черпа-
ют из местной речки Онон. Две тонны 
угля — 8 тыс. руб., бочка воды — 80 руб. 

Бочки не хватает и на неделю, а на зиму 
нужно восемь тонн угля. На это уходит 
большая часть пенсий и пособий се-
мьи. С утра до вечера мама Юли занята 
по хозяйству — убирает, моет, чистит, 
стирает. Летом забот прибавляется — 
огород требует. Вера запасает овощи 
и фрукты: солит огурцы, варит варенье, 
складывает в погреб картошку. Дочка 
была бы и рада помочь, но не может 
толком наклониться, так болит спина. 

— Я  не  заставляю ее  ничего де-
лать, потом, успеет еще,— говорит Ве-
ра.— Вот с младшими, Денисом и Да-
нилой, возится, читает им, сидит 
с ними — и хорошо.

Верины дети любят друг друга. Юля 
скучает, как и ее мама, когда они остав-
ляют мальчишек у родственников, уез-
жая на очередную консультацию к но-
восибирским врачам. От Оловянной 
до Новосибирска трое суток на поезде. 
Юля надеется, что в следующий раз этот 
длинный путь она проделает не просто 
так, что операция наконец состоится. 
Юля ждет и держится — как стойкий 
оловянный солдатик. Пусть дождется. 

Наталья Волкова,  
Забайкальский край

Стойкий солдатик 
из Оловянной 
Десятилетнюю девочку спасет операция на позвоночнике 

Из свежей почты

Почта за неделю 9.04.21–15.04.21

ПОЛУЧЕНО ПИСЕМ — 91 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 63
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 3
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 2

Раскрыть CAR‑T
Израильская клиника Хадасса собирается развивать в России 
инновационный метод лечения рака

Полина Степенски, директор де‑
партамента трансплантации кост‑
ного мозга и иммунотерапии рака 
Университетской клиники Хадасса, 
рассказала, как Хадасса собирает‑
ся лечить россиян их же собствен‑
ными лимфоцитами.

В клинике Хадасса Медикал в Скол-
ково (Москва) работают российские вра-
чи. Но специалисты основной Хадассы, 
иерусалимской, с ними постоянно об-
щаются, обучают и часто бывают в Мо-
скве. В пандемию приехать не удава-
лось, так что у Полины Степенски нако-
пилось здесь множество дел. Несколько 
дней подряд она принимала пациен-
тов, в перерывах без конца решала ка-
кие‑то вопросы, общалась с врачами, 
провела для них семинар о развитии 
Хадассы в России. Я думаю, самая важ-
ная среди тем — терапия CAR‑T. После 
семинара я расспросил об этом Полину.

CAR‑T (Chimeric Antigen Receptor 
T-cell) — это переделанный T-лимфоцит. 
Т-лимфоциты врачи забирают из орга-
низма и удивительным способом обуча-
ют борьбе с одним из видов рака. А за-
тем вводят обратно в организм. Препа-
рат — индивидуальный для каждого 
пациента, это именно его лимфоциты.
— Как организовано лечение с по-
мощью CAR‑T в Израиле?

— Мы забираем клетки у пациентов 
с лимфомами и лейкозами и отправля-
ем на «переделку» в компании Novartis 
и Gilead, которые поставили этот процесс 
на поток. Обратно получаем готовый 
продукт для лечения. Это терапия по-
следней линии, не для каждого, но, если 
она нужна, любой гражданин Израиля 
получит ее бесплатно. Переработка кле-
ток стоит 1 млн шекелей ($304 тыс.— 
Русфонд). Дорого, но государство платит.
— Кто в России будет столько пла-
тить за метод, который у нас даже 
не зарегистрирован?
— Я знаю процесс переработки клеток, 
он может стоить в десятки раз меньше. 
Компании-первопроходцы включа-
ют в цену расходы на разработку и ис-
следования, а мы пользуемся готовым. 
Поэтому планируем создать в России 
свое предприятие по переработке кле-
ток. Здесь этой технологией занима-
ется НМИЦ имени Дмитрия Рогачева. 
Они работают с детьми, а мы хотим 
то же сделать для взрослых.
— Почему вы не создаете такое про-
изводство в Израиле?
— А  зачем? Раз государство соглас-
но платить иностранным компаниям 
по миллиону шекелей за пациента. 
— Сколько стоит «фабрика лимфо
цитов»?

— Миллионы шекелей. Это будут наши 
собственные вложения.
— С российским Минздравом уже 
обсуждали?
— Я этой сферой не занимаюсь. А когда 
в Израиле пришлось подавать докумен-
ты в наш минздрав, мне помогала спе-
циальная компания, специализирую-
щаяся на работе с регулятором. В ре-
зультате процесс занял десять месяцев, 
очень быстро для нашего минздрава.
— Каковы результаты CAR‑T?
— Долгосрочная выживаемость — при-
мерно 30%. Но это пациенты, у которых 
без CAR‑T было бы 0%.

Хадасса обещает реализовать рос-
сийский проект в течение ближай-
ших двух лет, а пока готовит обору-
дование и обучает персонал. В НМИЦ 
имени Дмитрия Рогачева технологи-
ей CAR‑T занимаются почти пять лет. 
Но до сих пор применение ее в России 
возможно только по решению конси-
лиума, как бы в виде исключения, хо-
тя во многих странах она вошла в про-
грамму ОМС.

Алексей Каменский,  
специальный корреспондент 
Русфонда
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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

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  Ю Л И  Г А Й Н У Д И Н О В О Й  
Н Е  Х В А Т А Е Т  8 0 4  0 8 5  Р У Б .

Травматолог-ортопед Новосибирского НИИТО Василий Суздалов: «У Юли редкая фор-
ма прогрессирующего сколиоза грудного отдела позвоночника. Несколько лет назад она перенесла 
операцию на сердце, на этом фоне искривление позвоночника усилилось, консервативной терапии 
не поддается. Теперь, чтобы не допустить нарушения функций сердечно-сосудистой системы 
и других органов, необходимо провести хирургическое лечение с использованием „растущей“ 
металлоконструкции VEPTR. Только так можно исправить деформацию позвоночника, остановить 
дальнейшее искривление и предотвратить опасные осложнения».

Стоимость операции 835 085 руб. Телезрители ГТРК «Чита» соберут 31 тыс. руб. Не хватает 
804 085 руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Юлю Гайнудинову, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Русфонд 
или на банковский счет мамы Юли — Веры Сергеевны Гайнудиновой. 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

Все повторяется
Минздрав не исполняет 
поручения Татьяны Голиковой

На этой неделе правительство направило 
в Госдуму законопроект о внесении измене‑
ний в действующее законодательство для ле‑
гитимации донорства костного мозга, обеспе‑
чения прав доноров и создания Федерального 
регистра этих доноров. Свершилось, как го‑
ворится. У законопроекта весьма непростая 
судьба: два с половиной года ушло на его раз‑
работку и доработку по замечаниям НКО, 
в том числе Русфонда и Национального реги‑
стра доноров костного мозга (Национального 
РДКМ). Подготовить документ вице-премь‑
ер Татьяна Голикова предложила Минздраву 
еще в 2018 году на заседании Совета при Пра‑
вительстве РФ по вопросам попечительства 
в социальной сфере, который Татьяна Алексе
евна возглавляет. Похоже, такая же судьба 
ждет и нормативно-правовые акты (НПА) к об‑
новленному законодательству. Совет в ноябре 
2020 года поручил Минздраву создать этот па‑
кет. Сроки вышли — пакета нет.

В Госдуму ушла пятая по счету версия законопро-
екта. К первой только у Русфонда и Национального 
РДКМ было свыше трех десятков замечаний. Самое 
очевидное — оплата проезда донора лишь к месту 
забора костного мозга — стало настолько популяр-
ным в СМИ, что премьер Михаил Мишустин, объ-
явив о создании Федерального регистра, гаранти-
ровал оплату дорожных расходов добровольцев 
в оба конца.

И все же много подобных «мелочей» не попало 
в законопроект, переданный в Госдуму. Минздрав за-
веряет, что все будет учтено в НПА. Они должны по
явиться после вступления закона в силу. Чтобы не те-
рять времени, Совет Татьяны Голиковой 30 ноября 
2020 года поручил министру здравоохранения Ми-
хаилу Мурашко немедленно приступить к их разра-
ботке и назначил сроки исполнения. 

Можно подводить итоги. Сроки сорваны, до-
кументов нет. Краткий обзор выполнения про-
токольных решений ноябрьского заседания Со-
вета с  нашими комментариями опубликован 
на rusfond.ru. Русфонд намерен впредь ежемесячно 
публиковать такие обзоры. Наиболее актуальны се-
годня две темы: соблюдение прав доноров костного 
мозга и интеграция донорской базы некоммерчес
кого Национального регистра в трансплантацион-
ную сеть клиник. 

Но прежде отметим: Совет Голиковой рассчиты-
вает на тесное взаимодействие менеджеров Мин-
здрава с некоммерческими организациями в рамках 
Межведомственной рабочей группы (МРГ). Эта груп-
па учреждена в министерстве еще в октябре 2019 го-
да по прямому поручению президента Путина. 
11 марта 2020 года прошло первое заседание. Бурное 
обсуждение доклада Русфонда. Председатель МРГ 
замминистра Евгений Камкин призывает клини-
ки пользоваться базой Национального регистра. На-
мечается план совместных действий. А ровно через 
неделю, 18 марта 2020 года, Михаил Мурашко пере-
дает в правительство третью версию законопроекта, 
где полностью исключается участие НКО в создании 
Федерального регистра. А МРГ исчезает. 

Так работает бюрократия, сказал Владимир Пу-
тин по этому поводу на встрече с членами Совета 
по правам человека в декабре прошлого года.

Сейчас все повторяется. Совет Голиковой пору-
чает министру Михаилу Мурашко «актуализиро-
вать МРГ, срок — декабрь 2020 года». Но и сейчас не
известно, кто вошел в актуализированный состав 
группы. И до сих пор нет регламента МРГ.

Так вот, в законопроекте прописано госфинанси-
рование дорожных расходов донора на путешествие 
к месту забора костного мозга, но ничего не сказа-
но о расходах во время подготовки к этой процеду-
ре и сразу после. Ничего нет и в пояснительной за-
писке Минздрава. Между тем подготовка занимает 
до десяти дней. Сейчас гостиницу и суточные доно-
ру оплачивает пациент либо благотворительный 
фонд. Что будет после легитимации? Законопроект 
и пояснительная записка не упоминают компенса-
цию донору заработка за «заборные» дни.

Скорее всего, Минздрав предложит априори здо-
ровому человеку госпитализацию на больничную 
койку и больничное питание. А вместо стопроцент-
ной компенсации зарплаты — больничный лист. 
То есть наилучший в медицинском смысле гра-
жданин — самый молодой донор — потеряет 20%, 
а то и 40% заработка?

Да, даже в пятой версии законопроекта Минздрав 
рассматривает донора как военнообязанного. Запи-
сался в регистр — значит, присягнул. Изволь подчи-
няться. И невдомек чиновникам, что доброволец 
вправе отказаться от сдачи стволовых клеток в лю-
бой момент, на любом этапе подготовки. Без объяс-
нения причин.

И  наконец, о  завершении интеграции базы 
Национального регистра в клиники. В ней 46,6 тыс. 
доноров, но подключились только семь из 14 мед-
центров. Так вот, вместо подзаконного акта с опи-
санием взаимодействия существующих донорских 
баз с центрами Совет Голиковой резонно поручил 
Минздраву написать временные методические ре-
комендации, срок — март 2021 года. Чтобы пря-
мо с апреля все трансплантологи смогли работать 
с Национальным регистром. Не смогут. Во-первых, 
методички нет, а во-вторых, заверили авторы во гла-
ве с академиком Валерием Савченко, на НКО этот 
регламент не распространится.

Юля держится изо всех сил — 
ждет операции, которая 
выпрямит ей позвоночник   
ФОТО НАДЕЖДЫ ХРАМОВОЙ


