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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 эфи-
ре телеканала «Россия 1» и радио «Вера», в социальных сетях, 
а также в 155 печатных, телевизионных и интернет-СМИ. Воз-
можны 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 собра-
но свыше 17,515 млрд руб. В 2022 году (на 14 апреля) собрано 
452 740 034 руб., помощь получили 327 детей. Русфонд — лауре-
ат национальной премии «Серебряный лучник» за 2000 год, вхо-
дит в реестр НКО — исполнителей общественно полезных услуг. 
В декабре 2021 года Русфонд получил грант в конкурсе «Москва — 
добрый город» на привлечение москвичей в Национальный РДКМ, 
а в январе 2022 года выиграл президентский грант на организацию 
поиска доноров костного мозга для 200 больных. Президент Рус
фонда 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

Данила Крылов, 14 лет, детский церебральный 
паралич, требуется курсовое лечение.  
181 991 руб. 
Внимание! Цена лечения 200 991 руб.  
Телезрители ГТРК «Вятка» соберут 19 тыс. руб.

Сын родился раньше срока, почти не дышал, вы­
писали его с диагнозом «поражение центральной 
нервной системы», позже добавился диагноз ДЦП. 
К трем годам Даня научился сидеть и ползать, а потом 
растерял все навыки, стал агрессивным, непослуш­
ным. Нам удалось пройти лечение в московском Ин­
ституте медтехнологий (ИМТ). Даня стал спокойнее, 
произносит простые слова, он не стоит и не ходит, 
но может сидеть с поддержкой, передвигается на ин­
валидной коляске. Нам снова нужно в ИМТ, помоги­
те! Анастасия Крылова, Кировская область
Невролог ИМТ Ольга Рымарева (Москва): «Маль­
чик нуждается в продолжении лечения, основ­
ные цели — расширение кругозора, понимание 
обращенной речи, развитие речевых и бытовых 
навыков».

Даниил Кучеров, 4 месяца, врожденная 
деформация черепа, требуется лечение 
специальными шлемами-ортезами. 180 070 руб.
Внимание! Цена лечения 201 070 руб.  
Телезрители ГТРК «Владимир» соберут 21 тыс. руб.

Когда Даниилу было два месяца, хирург обратил 
внимание на странную форму его головы, предпо­
ложил раннее сращение костей черепа и рекомен­
довал срочно везти сына в Москву на консультацию. 
Мы так и сделали, московский нейрохирург подтвер­
дил диагноз и сказал, что Даниилу нужна операция 
в ближайшее время. А после нее требуется не мень­
ше полугода носить специальные шлемы, изготов­
ленные по меркам головы, они будут направлять 
рост костей. Операция пройдет по госквоте, но стои­
мость шлемов она не покрывает. Помогите, пожалуй­
ста! Анастасия Кучерова, Владимирская область
Руководитель Центра челюстно-лицевой хирур-
гии Виталий Рогинский (Москва): «Ребенку требу­
ется хирургическая реконструкция черепа и после­
операционная коррекция при помощи краниаль­
ных ортезов (шлемов). Это обеспечит правильное 
формирование его головы».

Дима Сыроватко, 3 года, врожденная 
двусторонняя деформация стоп, рецидив слева, 
требуется хирургическое лечение. 218 720 руб.
Внимание! Цена лечения 247 720 руб.  
Телезрители ГТРК «Поморье» соберут 29 тыс. руб.

Сын родился со скрюченными ножками — стопы 
были подвернуты внутрь. Ему проводили гипсова­
ния, а в десять месяцев правую ногу прооперирова­
ли, стопу удалось выровнять. Затем операцию повто­
рили на левой ноге с тем же результатом. Дима учил­
ся стоять и ходить, но через год левая стопа вновь 
стала подворачиваться. Лечение не помогло, орто­
пед говорит, что требуется операция. Сын еле ходит, 
операция нужна срочно, но я не могу ее оплатить. 
Анна Сыроватко, Архангельская область
Травматолог-ортопед ООО «Клиника Константа» 
Максим Вавилов (Ярославль): «У ребенка произо­
шел рецидив деформации левой стопы. Мы прове­
дем ему этапные гипсования и операцию, это позво­
лит вывести стопу в правильное положение. Дима 
сможет нормально ходить».

Никита Львов, полтора года, острый 
лимфобластный лейкоз, спасет трансплантация 
костного мозга, требуется подбор и активация 
родственного донора. 199 221 руб.
Внимание! Цена подбора и активации донора 
370 221 руб. Компания, пожелавшая остаться 
неназванной, внесла 150 тыс. руб.  
Телезрители ГТРК «Калининград» соберут 21 тыс. руб.

Прошлой осенью у Никиты появились пятна на те­
ле. Анализ выявил опухолевые клетки в крови! Сы­
на обследовали и диагностировали острый лимфо­
бластный лейкоз, осложненный поломкой хромо­
сомы. При такой форме рака крови химиотерапия 
не справится, поможет только трансплантация кост­
ного мозга от родственного донора. Чтобы выбрать, 
кто из нас подходит Никите как донор, необходимо 
всем членам семьи провести генетическое типирова­
ние. Но государство его не оплачивает, а у нас таких 
денег просто нет. Анна Львова, Калининградская область
Заведующая отделением детской онкологии 
и гематологии Национального медицинского 
исследовательского центра онкологии имени 
Н.Н. Блохина Наталья Батманова (Москва): «Ни­
ките по жизненным показаниям необходима транс­
плантация костного мозга от родственного донора. 
Подбором и активацией донора занимается Нацио­
нальный регистр доноров костного мозга имени Ва­
си Перевощикова».

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

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

«Я научусь»
Пятилетней девочке требуется обследование и план лечения

Из свежей почты

Почта за неделю 8.04.22–14.04.22

ПОЛУЧЕНО ПИСЕМ — 56
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 39
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 3
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 1

Восемь лет 
ожидания
Одинокая мама 
с ребенком-инвалидом  
по-прежнему без жилья

Обещанного три года ждут. И этот условный 
срок из пословицы может еще растягивать-
ся в реальной жизни, особенно если речь идет 
о получении льготного жилья. Если бы не по-
мощь Русфонда и адвоката Светланы Викто-
ровой, одинокая мама двоих детей Анастасия 
Васильева после многолетнего ожидания вы-
летела бы из льготной очереди.

Старшая дочь Анастасии Васильевой Поли­
на, тринадцати c половиной лет, живет с редким 
видом редкой болезни — одной из атипичных 
форм спинальной мышечной атрофии. Заболева­
ние не прогрессирует, однако девочка появилась 
на свет уже с парализованными и перекрученны­
ми ножками, слабенькая. В раннем детстве она пе­
ренесла несколько операций и до сих пор регу­
лярно вместе с мамой бывает на реабилитациях. 
Передвигается Полина на костылях, летом по ули­
це — на электросамокате или коляске.

Когда девочке было четыре года, Русфонд помог 
семье Васильевых: наши читатели собрали деньги 
на тренажер для укрепления мышц. Тогда же Ана­
стасия обратилась за помощью к Светлане Викто­
ровой, руководителю детской юридической служ­
бы «Патронус», партнера Русфонда и его проекта 
«Русфонд.Право».

Дом в деревне Девяткино Московской области, 
где до сих пор живет семья, находится в непригод­
ном для жизни состоянии. Однако специальная ко­
миссия в 2013 году этот факт не признала, и Анаста­
сия при поддержке Светланы Викторовой подала 
в суд, который обязал комиссию посмотреть на жи­
лье еще раз.

— Моей маме дали дом, рассчитанный еще 
на три семьи, в 1986 году,— рассказывает Анаста­
сия.— Тогда тут было две дровяные печки и ника­
ких удобств. Конечно, мы со временем обустрои­
лись, как смогли: провели газ, отопление, сдела­
ли ванну и туалет, укрепили стены, поменяли пол 
и потолок, все покрасили и побелили. Однако ба­
рак наш очень быстро ветшает и разваливается 
буквально на глазах.

Хлипкое строение 1954 года постройки — с тон­
кими стенами из шлакоблоков и дранки, с прова­
ливающимися полами и потолком, с плесенью ле­
том и с дырявыми заледенелыми окнами зимой — 
не то место, где стоит жить.

После обращения в суд факт непригодности ба­
рака Васильевых для проживания был в 2014 году 
признан юридически и документально. Семья, со­
стоящая из Анастасии, ее дочери Полины и толь­
ко что родившегося сына Павла, встала в специаль­
ную очередь для граждан, имеющих право на вне­
очередное получение жилья.

Прошло восемь лет. Полина пошла в седьмой 
класс, Павел — в первый. В школу детей мама во­
зит на стареньком автомобиле, подаренном добры­
ми людьми, в соседний поселок Малино, потому 
что в Девяткино школы нет. Равно как и иных учре­
ждений цивилизации, например поликлиники.

Все эти годы Анастасия периодически навещала 
чиновников областных ведомств, пытаясь как‑то 
ускорить процесс получения нового жилья. Чинов­
ники исправно писали ходатайства в местную ад­
министрацию о скорейшем разрешении ситуации, 
а очередь хотя и медленно, но двигалась. В конце 
концов в списке, который был открыто размещен 
на сайте администрации городского округа Ступи­
но в апреле 2021 года, осталась только одна «Васи­
льева А.А.», первая и последняя.

Казалось бы, вот он, свет в конце жилищно­
го туннеля. Не тут‑то было. Вместо того чтобы по­
лучить льготное жилье, Анастасия из очереди ис­
чезла. И получила от сотрудников администрации 
объяснение: во-первых, семья Васильевых — это 
не только три человека, то есть мама и ее дети, 
а еще четверо их родственников, которые пропи­
саны в девяткинском бараке; во-вторых, вся эта 
огромная «семья» не доказала своего права на но­
вое жилье, не предоставила бумаг о том, что она 
малоимущая.

Нонсенс. Никто из четырех родственников, ко­
торых причислили к «семье» Анастасии Василье­
вой, за улучшением жилищных условий не обра­
щался. Да и прежний состав семьи — мать и двое 
детей — чиновников долгое время вполне устраи­
вал. При этом Анастасия не раз документально под­
тверждала свое «малоимущее» финансовое состоя­
ние: она не работает, потому что ухаживает за ре­
бенком-инвалидом, получая небольшое пособие, 
и латает жилище, официально признанное непри­
годным для проживания.

— Конечно, я сразу кинулась за помощью к Свет­
лане Викторовой,— рассказывает Анастасия.

Адвокат Викторова снова помогла Анастасии 
Васильевой и ее детям — ведь делу уже много лет, 
пора бы ему закруглиться. В октябре 2021‑го состо­
ялся суд, который встал на сторону матери и по­
становил вернуть семью в составе троих человек 
в жилищную очередь. Администрация городско­
го округа Ступино решение пыталась оспаривать, 
однако 30 марта 2022 года оно без изменений бы­
ло утверждено окончательно — в апелляционном 
суде.

Однако праздновать победу рано: Василье­
ву А.А. обязаны вернуть в список претендующих 
на получение жилья, а в нем, кстати, прибавилось 
людей. Сейчас претендующих на внеочередное по­
лучение жилья в Ступинском районе — 32 челове­
ка. Но между возвращением в очередь на получе­
ние жилья и получением жилья — большая раз­
ница. Надеемся, что Анастасия и ее дети смогут 
получить новую квартиру, пригодную для жизни, 
в числе первых. И что этот процесс не займет еще 
восемь лет.

Настя Иванова вместе с родителями 
и старшей сестрой живет в селе Гро-
деково в Хабаровском крае. У де-
вочки врожденный порок развития 
спинного мозга — Spina bifida. Ника-
кие усилия врачей, никакие слож-
ные операции не помогли Насте. Бо-
лее того, пока вообще не очень ясно, 
что должно ей помочь. Чтобы отве-
тить на этот вопрос, необходимо 
провести комплексную диагностику 
и разработать план лечения. Но все 
это стоит очень дорого. 

Долгожданные выходные. Долго­
жданные — потому что папа всю не­
делю много работает, дети его по­
чти не видят. И вот наконец все в сбо­
ре. Дмитрий, Светлана и дочери Надя 
и Настя отправляются в парк. Идилли­
ческую семейную прогулку внезапно 
прерывает старушка, обратившая вни­
мание на Настю:

— Ой! Такая большая, а в коляске! 
— Я… не умею ходить,— растерянно 

отвечает девочка.
— Как же  так? Такая большая  — 

и не умеешь? 
Возмущенный Дмитрий уже откры­

вает рот, чтобы как следует ответить, 
но Настя опережает его.

— Это не потому, что я ленюсь,— 
спокойно и доброжелательно говорит 
она.— Просто я болею.

Старушка, пряча глаза, начинает 
вздыхать и извиняться.

— Ничего,— словно утешая ее, гово­
рит Настя.— Я научусь.

Настя родилась в мае 2016 года. Вра­
чи сразу определили у девочки Spina bi­
fida, хотя все плановые анализы и УЗИ 
во время беременности никаких пато­
логий не выявляли. Это тяжелое забо­
левание, при котором неправильно 
развивается спинной мозг — он сво­
рачивается в петельку, образуя грыжу. 
Тогда же, в роддоме, диагностирова­
ли патологию, при которой миндали­
ны мозжечка опускаются и сдавливают 
продолговатый мозг, а также обнаружи­
ли гидроцефалию. В две недели Насте 
иссекли спинномозговую грыжу. Что 
же касается гидроцефалии, начали ме­
дикаментозное лечение, и оно немного 
помогло. Но радоваться родителям де­
вочки пришлось недолго. 

В семье Ивановых идет постоянная 
борьба за Настино здоровье — Spina bi­
fida всегда влечет за собой множество 
неврологических, ортопедических, 
урологических проблем. Обследова­
ния, госпитализации, терапии… В год 
стали лечить вывих тазобедренных 
суставов. Что только ни пробовали — 
и гипсования, и подушки для фикса­
ции суставов. Увы, тщетно. Тогда Насте 
на оба бедра установили специальные 
металлоконструкции. Но и это не сра­
ботало. Настя не опирается на ноги, ни­
чего не чувствует ниже колен, у нее по­
стоянно обостряется инфекция моче­
выводящих путей.

Светлана, рассказывая о характере 
дочерей, говорит с улыбкой: 

— Упрямые. Одна по  гороскопу 
Овен, вторая Телец — представляете, 
что это такое?

Надя — лидер по натуре. Ни в ка­
кой компании не теряется, управляет 
любой ситуацией, с ходу может подру­
житься с новыми знакомыми. Настя — 
очень смышленая, быстро все схваты­
вает и запоминает. В семье с удоволь­
ствием и гордостью рассказывают, как 
она в два года спросила во время обе­
да: «А какие ингредиенты в этом су­
пе?» Настя мечтает о  путешествиях 
в дальние страны, о поездках на море. 
И о школе мечтает — даже начала за­

ниматься на образовательном порта­
ле. Сидит там часами, решает задачи, 
а если что‑то не получается, говорит се­
бе тихонько: «Я научусь». 

Светлана на одном из форумов, где 
общаются родители детей с диагнозом 
Spina bifida, узнала о совместной про­
грамме Русфонда и московской клини­
ки Глобал Медикал Систем. Отправи­
ла туда выписку. Вскоре пришел ответ: 
Настю готовы принять на комплекс­
ную диагностику и разработку тактики 
терапии. В течение года междисципли­
нарная команда врачей будет наблю­
дать и обследовать девочку, направлять 
на необходимое лечение. 

О своем заболевании Настя почти 
не спрашивает, только один раз ко­
гда‑то поинтересовалась про старшую 
сестру: она тоже поздно научилась хо­
дить? Светлана и Дмитрий объяснили 
дочке, что Spina bifida — это не приго­
вор. Нужно обследоваться и лечиться.

Но стоит это очень дорого. Непо­
сильная сумма для семьи из четырех 
человек, в которой работает только па­
па. Давайте им поможем.

Артем Костюковский,  
Хабаровский край

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  Н А С Т И  И В А Н О В О Й  
Н Е  Х В А Т А Е Т  7 9 0  4 0 0  Р У Б .

Педиатр Центра врожденной патологии клиники Глобал Медикал Систем (GMS 
Clinic, Москва) Эмилия Гаврилова: «Настя не может стоять и ходить, нарушено мочеиспу-
скание и дефекация. По поводу вывихов тазобедренных суставов проведена не одна операция, 
но ситуация только ухудшилась. Постоянно обостряется инфекция мочеполовых путей, что угрожает 
почкам, терапия не помогает. Надо разобраться, может ли операция на спинном мозге улучшить 
движения в ногах, нужны ли ортопедические операции, какое лечение необходимо для прекращения 
рецидивов инфекции. Реабилитолог, дефектолог и психолог должны разработать план подготовки 
девочки к школе, чтобы она была максимально самостоятельна и не отставала от программы».

Стоимость обследования и планирования 1 013 400 руб. Компания, пожелавшая остаться нена
званной, внесла 200 тыс. руб. Телезрители ГТРК «Дальневосточная» соберут 23 тыс. руб. Не хватает 
790 400 руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Настю Иванову, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Русфонд 
или на банковский счет мамы Насти — Светланы Вячеславовны Ивановой. Все необходимые ре
квизиты 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

Настя не может опереться 
на ноги, ничего не чувствует  
ниже колен  
ФОТО НАДЕЖДЫ ХРАМОВОЙ

Наталья 
Волкова,
КОРРЕСПОНДЕНТ 
РУСФОНДА

Людмила Арчвадзе — модельер, 
но непростой. Она шьет одежду для 
детей с трахеостомами и гастро-
стомами, контрактурами, серьез-
ными генетическими нарушениями. 
Пока что в России мало кто понима-
ет, как это важно и нужно.

Часто профессию ребенка определя­
ют родители. У Людмилы Арчвадзе — 
наоборот: сын помог маме найти лю­
бимое дело.

Даня был особым ребенком.
«Даня родился почти мертвым,— 

вспоминает Люда.— Пульс — 20, хотя 
у новорожденных обычно 130–150». 
Сын не  видел, не  слышал и  почти 
не шевелился. Но, несмотря на угово­
ры врачей, Люда не отказалась от не­
го. «Как‑то он чувствовал мое присут­
ствие,— уверена она.— Плакал, если 
я оставляла его одного в больнице».

Глотать Даня не мог и питался через 
гастростому. С этого и начался интерес 
Люды к адаптивной одежде: представь­
те, каково кормить на прогулке ребен­
ка с гастростомой.

На Западе одежда для детей и взрос­
лых с  особыми потребностями  — 
большое направление одежной ин­
дустрии. А в России — только бренд 
Be easy kid, созданный мамой девоч­
ки с ДЦП Натальей Малько, и еще пара 
производителей.

Люда решила шить для Дани сама. 
Когда‑то она окончила швейный техни­
кум, работала в ателье. Теперь стала де­

лать одежду и для других непростых де­
тей, создала марку, которую в честь сы­
на назвала Danylino. 

Адаптивная одежда — это не косми­
ческие технологии. По сути все про­
сто, но  продуманно. Например, бо­
ди  — с  прорезью для гастростомы. 
Прорезь без молнии, потому что ме­
сто очень нежное, но края ткани захо­
дят друг на друга и защищают кожу. 
На улице поверх боди надевается кур­
точка — там прорезь уже с молнией, 
спрятанной под кокетливой сборчатой 
полоской.

«Обычным детям можно подарить 
игрушку. А у меня из всех радостей бы­
ла только одна: наряжать Даню»,— го­
ворит Люда.

Люда шьет боди для детей со спа­
стикой, там молнии под мышками: 
просунул локоть в прорезь — и легче 
натянуть рукав. Штанины тоже рассте­
гиваются. Все модели индивидуальны.

«У меня есть 18‑летняя клиентка, 
практически неподвижная,— расска­
зывает Люда.— Переодеть такую боль­
шую девочку — целое дело. Для нее 
я придумала футболку из двух полови­
нок. Одну кладете под спину, другой на­
крываете и застегиваете кнопки».

Есть модели для сидячих больных — 
куртки с длинной спинкой и корот­
ким передом: сзади не дует, спереди 
не мнется. Людмила много шьет для 
Вики, девочки с аутизмом. У нее ги­
пертрофированы тактильные ощуще­

ния. Люда придумала курточку с неж­
ной теплой подкладкой всюду, кроме 
рукавов — они изнутри скользкие, ру­
ка проходит без сопротивления. Под 
молнией у Викиной курточки маниш­
ка, чтобы не оцарапать кожу. А сама 
молния — магнитная. Свел два кон­
ца — и готово. Между прочим, все эти 
ноу-хау могут подойти и для обычных 
детей.

Два года назад Даня умер. Удивитель­
но, что Люда совсем не избегает разго­
воров и воспоминаний о сыне.

«Я нашла свою школьную тетрад­
ку,— говорит она.— Нам тогда учитель­
ница устроила опрос про профессии, 
и я написала, что буду модельером. По­
том в мою жизнь пришел именно та­
кой, особенный ребенок. Может, мне 
его дали, чтобы до меня достучаться: 
вспомни, о чем ты мечтала в детстве…»

Адаптивная одежда повышает ка­
чество жизни и особых детей, и их ро­
дителей. Мы хотим распространять 
информацию о  ней и  поддержать 
Людмилу Арчвадзе. Вместе с реабили­
тационным центром «Три сестры» Рус­
фонд готовит фотосессию: особые де­
ти будут позировать в одежде, которую 
Люда сошьет специально для них.

Алексей Каменский,  
специальный корреспондент 
Русфонда
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Одет, раздет и вновь одет
Как адаптивная одежда упрощает жизнь особым детям


