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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 телеканала «Россия 1» и радио «Вера», в социальных 
сетях, а также в 155 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 18,455 млрд руб. В 2022 году (на 15 декабря) собрано 
1 393 101 309 руб., помощь получил 1251 ребенок. Русфонд — 
лауреат национальной премии «Серебряный лучник» за 2000 год, 
входит в реестр СО 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 Русфонда Лев Амбиндер — 
лауреат Государственной премии РФ.
Адрес фонда: 125315, г. Москва, а/я 110; 
rusfond.ru; e-mail: rusfond@rusfond.ru 
Приложения 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

Алеша Холькин, 16 лет, симптоматическая 
эпилепсия, детский церебральный паралич, 
требуется лечение. 139 444 руб.
Внимание! Цена лечения 239 444 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 100 тыс. руб. 

В полтора месяца у сына начались судороги. Ле­
карства не помогали, судороги усиливались, случа­
лись чаще и тяжелее. Алеша совсем не развивался, 
а реабилитацию нам не разрешали, мы сами занима­
лись с сыном. Нам удалось попасть в московский Ин­
ститут медтехнологий (ИМТ), там Алешу обследова­
ли и заменили препараты. Приступы стали редкими, 
и это позволило начать лечение. Сейчас Алеша сидит 
с опорой и фиксирует взгляд. Он еще не стоит, не хо­
дит и не говорит, жестами показывает «да» и «нет». Ле­
чение нужно продолжить, но мы не в силах его опла­
тить. Светлана Холькина, Московская область
Невролог ИМТ Елена Малахова (Москва): «Маль­
чику требуется госпитализация. Надо добиться дли­
тельной ремиссии по эпилепсии, это позволит на­
чать полноценную реабилитацию».

Катя Пугачёва, 10 лет, недоразвитие челюстей, 
расщелина нёба, требуется ортодонтическое 
лечение. 139 100 руб.
Внимание! Цена лечения 394 100 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 230 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Адыгея» соберут 25 тыс. руб.

У Кати врожденный дефект: расщелина верхней 
губы, альвеолярного отростка и нёба. В семь меся­
цев губу зашили, но нёбо хирурги тогда не взялись 
оперировать. Еда попадала в нос, дочка давилась 
и задыхалась. Зубы росли криво. С помощью Рус­
фонда мы начали лечение в московском Центре че­
люстно-лицевой хирургии. Сейчас Катя говорит раз­
борчиво, но проблем еще много: нарушен прикус, 
жевать тяжело, пища в нос попадает. Лечение нужно 
продолжить, но без вашей помощи нам не справить­
ся! Виталия Пугачёва, Адыгея
Руководитель Центра челюстно-лицевой хирур-
гии Виталий Рогинский (Москва): «Девочке уста­
новлен расширяющий несъемный аппарат в сочета­
нии с лицевой маской. В дальнейшем потребуются 
две операции, для их выполнения нужно провести 
подготовительное ортодонтическое лечение».

Артем Данилов, 14 лет, врожденная 
деформация обеих стоп, требуется 
хирургическое лечение. 208 298 руб. 
Внимание! Цена лечения 476 298 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 250 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Славия» соберут 18 тыс. руб.

Сын родился с подвернутыми стопами, почти год 
провел в гипсе. Потом ему сделали операцию по рас­
сечению мышц и сухожилий и опять загипсовали. 
Стопы выпрямились, и Артем начал ходить у опоры, 
а потом самостоятельно, в ортопедической обуви. 
Он регулярно проходил курсы массажа и лечебной 
физкультуры, но со временем ноги стали болеть, сто­
пы опять подворачиваются, Артем хромает. Мы обра­
тились к ярославскому ортопеду — доктору Вавилову, 
у него большой опыт в лечении косолапости. Он го­
тов провести операцию, но мы не в силах ее оплатить. 
Помогите! Екатерина Данилова, Новгородская область
Травматолог-ортопед ООО «Клиника Константа» 
Максим Вавилов (Ярославль): «Мы проведем этап­
ные гипсования стоп и операцию — реконструкцию 
среднего и заднего отдела стоп с перемещением боль­
шеберцовой мышцы на третью клиновидную кость. 
В результате мальчик будет нормально ходить».

Настя Колмакова, 9 лет, врожденный порок 
сердца, спасет эндоваскулярная операция. 
162 875 руб.
Внимание! Цена операции 351 875 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 170 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Кузбасс» соберут 19 тыс. руб.

Настя росла подвижной, в детском саду занима­
лась карате, ушу и танцами. А в семь лет заболела и по­
пала в детскую областную больницу. Оказалось, у На­
сти аппендицит, а когда она восстанавливалась после 
операции, заразилась коронавирусом. Тогда же врачи 
заподозрили у нее порок сердца — дефект межпред­
сердной перегородки. Обследование в Томском НИИ 
кардиологии диагноз подтвердило. Доктора сказали, 
что дефект нужно закрыть в ближайшее время, ина­
че Насте грозит сердечная недостаточность. Кардио­
хирурги готовы провести операцию щадяще, через 
сосуды. Но она платная и стоит дорого. Помогите! 
Кристина Колмакова, Кемеровская область
Детский кардиолог НИИ кардиологии Викто-
рия Савченко (Томск): «Девочке требуется эндо­
васкулярное закрытие дефекта при помощи окклю­
дера. Это щадящая операция, после нее Настя быстро 
восстановится».

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

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

Драгоценные граммы
Пятимесячную девочку спасет внутривенное питание

Из свежей почты

Почта за неделю 9.12.22–15.12.22

ПОЛУЧЕНО ПИСЕМ — 68 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 48
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 2
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 3

«Во сне я тоже на протезе»
Как спорт дает особенным людям новые возможности

На ВДНХ с 30 ноября по 2 декабря проходил форум 
«Надежда на технологии». В конференц-зале шли 
долгие доклады и обсуждения, а все действительно 
важное происходило вокруг — на состязаниях людей 
с ограниченными возможностями под названием 
«Кибатлон», на выставке реабилитационного оборудо-
вания и просто в фойе.

Особенность «Надежды на технологии» и подобных это­
му мероприятий в том, что тут почти нет случайных людей. 
Кто же просто так поедет на ВДНХ смотреть соревнования 
людей без рук и ног, коляски и протезы. И очень жаль. Для 
собравшихся здесь отсутствие конечности превратилось 
в нечто привычное и не страшное. Протез — это как очки 
на носу или шарф на шее. Ничего особенного, просто техни­
ческое средство. Утверждение такого взгляда важно для ин­
теграции инвалидов.

Самый большой зал выставочного павильона отдали 
«Кибатлону». Это соревнование спортсменов-инвалидов, 
которое родилось в середине 2010‑х в Швейцарии. Отличие 
от Паралимпиады — камерность и больший интерес к реа­
билитационной технике.

Дресс-кода на «Кибатлоне» нет, но все-таки прятать свои 
технические средства не принято. Большинство спортсме­
нов в шортах и с короткими рукавами. Выглядит техноло­
гично и, пожалуй, не лишено некоторого шика.

Татьяна Пустовалова, красивая молодая женщина, поте­
ряла часть голени восемь лет назад в аварии. Ей было 23.

— Ногу долго собирали по кусочкам, но сохранить ее так 
и не удалось,— говорит Таня.— Конечно, было сложно. Муж, 
карьера, и вдруг такое. Но все близкие меня поддерживали. 
А еще тогда как раз появилась новая тенденция: ребята пе­
рестали прятаться, начали открывать протезы. Я это с удо­
вольствием поддержала. Где‑то через полгода совсем пере­

стала стесняться выходить на улицу. Все автоматизирова­
лось: утром просыпаешься, надеваешь ногу, чистишь зубы, 
красишься, идешь на работу. А полное осознание пришло, 
думаю, через год: я стала видеть себя во сне на протезе.

Нет смысла делать вид, что все осталось как раньше. Ста­
ло хуже? Об этом не стоит думать. Скорее, все по-другому. 
Смешно, что именно инвалидность для многих проклады­
вает дорогу к спорту. «Кибатлон» — это серьезный вызов. На­
до пройти по тонкому брусу с ведром в руках. Следующий 
этап — как болото с кочками, по которым надо прыгать. По­
том медленный бег с барьерами. В конце немного футбола, 
надо любой ногой забить в ворота десяток мячей. С руками 
едва ли не сложнее. Убрать на кухне, сложить посуду в шкаф, 
налить воду в пластиковый стаканчик.

Карьера тоже претерпевает изменения в связи с измене­
нием тела. До аварии Татьяна Пустовалова занималась под­
бором персонала. После перешла в пенсионный фонд, хоте­
лось чего‑то социально направленного. Недавно Таня опять 
сменила работу: теперь она в компании — производителе 
протезов «Орто-Космос». Примеров множество и на выстав­
ке. Предприниматель Роман Аранин после аварии на пара­
плане, из‑за которой оказался почти полностью парализо­
ван, создал компанию по производству инвалидных коля­
сок Observer. Или взять конструкторское бюро Warp DM, 
которое представило специальный протез для сноуборда. 
К такой ноге совсем другие требования, объясняет молодой 
парень на стенде. Она должна фиксироваться в полусогну­
том положении, нетипичном для обычной человеческой 
пластики. Парня зовут Александр Косарев, в Warp DM он от­
вечает за «перевод с технического языка на человеческий», 
а протез коллеги разработали для него.

Алексей Каменский,  
специальный корреспондент Русфонда

Маша Сюткина живет в селе 
Соловьевка на Сахалине с роди-
телями и старшей сестрой. У де-
вочки синдром короткой киш-
ки — она не может полноценно 
усваивать материнское молоко 
или смесь. Из‑за этого Маша пло-
хо растет и никак не наберет нуж-
ный вес. Ей жизненно необходи-
мо специальное внутривенное 
питание и расходные материалы 
для его введения на полгода, а так-
же лекарства. Стоит все это боль-
ше 1,7 млн руб. Без нас Сюткиным 
не справиться.

Когда Машу впервые принесли до­
мой, ее старшая сестра Элина удивлен­
но воскликнула:

— Ой, мама, почему она такая малю­
сенькая, худенькая? Надо ее получше 
кормить, чтобы она побыстрее росла!

Вот только с этим возникли серьез­
ные трудности с первого же дня Ма­
шиной жизни. При рождении она ве­
сила 3560 граммов — для девочки это 
хороший вес. Сразу самостоятельно за­
дышала и закричала. Единственное, 
что отметили врачи,— желтоватый 
цвет кожи и белков глаз. Решили, что 
это желтуха новорожденных, ничего 
страшного. Машу забрали на лечение 
и покормили смесью — и тут же вы­
яснилось, что питание совсем не ус­
ваивается. Рентген показал кишеч­
ную непроходимость. В тот же день 
Машу отправили в детскую больницу 
Южно-Сахалинска.

— Состояние дочки было тяжелое: 
она почти не двигалась, еле приоткры­
вала глаза и ни на что не реагировала. 
С каждым днем теряла вес и силы,— 
рассказывает Машина мама Анна.

За три месяца в больнице Маша пе­
ренесла три операции на кишечнике. 
А потом началась борьба за граммы. Де­
вочка постоянно была полуголодной, 
организму не хватало сил для создания 
и развития новых клеток и энергии для 
поддержания их работы. 

— Маша таяла буквально на глазах. 
Прибавка хотя бы нескольких грам­
мов — это была большая радость, по­
беда и надежда на жизнь,— говорит 
Анна.

Сначала Машу кормили внутривен­
но, потом попробовали наладить обыч­
ное питание. Первое время смесь да­

вали по 50 мл каждые три часа, потом 
снизили до 30 мл, но Машин организм 
все равно ее не принимал. 

Тогда врачи Южно-Сахалинска свя­
зались с  коллегами из  московской 
больницы. Маша с мамой полетели 
в столицу. В самолете их сопровожда­
ли реаниматолог и медсестра, а у трапа 
ждала скорая.

В Москве девочке сделали еще од­
ну операцию и снова попытались на­
ладить питание смесью. Но, после того 
как Машу с мамой выписали из боль­
ницы и отправили домой, состояние 
девочки снова ухудшилось: она плохо 
прибавляла в весе, стала вялой. Даль­
ше ставший уже привычным маршрут: 
детская больница Южно-Сахалинска, 
восемь с половиной часов перелета, 
Москва. 

В результате всех операций из двух 
метров тонкого кишечника у Маши 
осталось всего 110 см. Каждые три часа 
она ест по 120 граммов смеси, которая, 
к счастью, начала частично усваивать­
ся. Но для пятимесячной девочки это 
очень мало. Большую часть белков, жи­
ров, углеводов и микроэлементов она 
получает из питательного раствора че­
рез внутривенный катетер — по-друго­
му пока никак нельзя. 

Маше нужно срочно прибавлять 
граммы, а потом и килограммы, чтобы 
расти и нормально развиваться.

— Вообще дочка веселая, но сей­
час стала немного вредной. Я ее пони­
маю — она устала жить в больнице. 
В кроватке тесновато и скучно даже 
в обнимку с любимой игрушкой — му­
зыкальным зайцем. За всю свою жизнь 
Маша провела дома всего 14 дней. Нам 
очень хочется домой,— грустно улыба­
ется Анна. 

Чтобы вернуться в  Южно-Саха­
линск, Маше нужно внутривенное пи­
тание. Врачи установили ей катетер 
длительного использования, научили 
маму собирать капельницу и подклю­
чать ее к катетеру, подобрали нужные 
компоненты. Вот только каждый грамм 
в капельнице — на вес золота. Государ­
ство помогает детям с синдромом ко­
роткой кишки, но на оформление до­
кументов могут уйти месяцы, а Маше 
нельзя терять ни грамма, полученного 
с такой болью и трудом.

Давайте поможем семье Сюткиных 
купить все необходимое для кормле­
ния дочери на полгода, пока родите­
ли готовят документы для обращения 
в Минздрав. И тогда Маша сможет на­
конец вернуться домой. 

Оксана Пашина, Москва

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  М А Ш И  С Ю Т К И Н О Й  
Н Е  Х В А Т А Е Т  6 7 8  0 2 9  Р У Б .

Хирург Российской детской клинической больницы Юлия Аверьянова (Москва): 
«У Маши синдром короткой кишки, тромбоз кишечника. Девочка перенесла несколько операций. 
Летом мы расширили энтеральное питание — была надежда, что Маша сможет обойтись без 
внутривенного питания. Но по возвращении домой ее состояние ухудшилось. При повторной госпи-
тализации мы наладили систему парентерального (внутривенного.— Русфонд) питания, на нем 
состояние Маши стабилизировалось. С учетом синдрома и возраста ребенку требуется длительное 
лечение дома. Для этого по жизненным показаниям необходимо внутривенное питание и расходные 
материалы для его введения, а также лекарства. Только так Маша сможет получать все нужные для 
роста и развития вещества».

Стоимость внутривенного питания, расходных материалов и лекарств на полгода 1 701 029 руб. 
Компания, пожелавшая остаться неназванной, внесла 1 млн руб. Телезрители ГТРК «Сахалин» 
соберут 23 тыс. руб. Не хватает 678 029 руб. 

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Машу Сюткину, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Русфонд 
или на банковский счет мамы Маши — Анны Евгеньевны Сюткиной. 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

В результате всех операций 
из двух метров тонкого 
кишечника у Маши  
осталось всего 110 см  
ФОТО НАДЕЖДЫ ХРАМОВОЙ

9 декабря на rusfond.ru,  
в „Ъ“ и в эфире ГТРК «Уд-
муртия» мы рассказали 
историю одиннадцатилет-
него Камиля Хусниярова 
из Удмуртии («Коровье 
сердце», Инна Кравченко). 
У мальчика тяжелый вро-
жденный порок сердца. 
Он перенес две операции, 

на место поврежденного аортального клапа-
на хирурги переставили его собственный легоч-
ный, а в легочную артерию имплантирован про-
тез. Сейчас протез вышел из строя, надо срочно 
заменить его клапансодержащим кондуитом 
Contegra. Рады сообщить: вся необходимая 
сумма (1 051 898 руб.) собрана. Родители Ка-
миля благодарят всех за помощь. Примите и на-
шу признательность, дорогие друзья.

Всего с 9 декабря 25 998 читателей rusfond.ru, „Ъ“, 
телезрителей программы «Вести-Москва», ГТРК «Уд­
муртия», «Нижний Новгород», «Оренбург», а также 
154 региональных СМИ — партнеров Русфонда ис­
черпывающе помогли 21 ребенку на 36 008 388 руб.

полный отчет 
rusfond.ru/sdelano

Томск ждет Камиля 
Хусниярова в январе

Н
А

Д
Е

Ж
Д

А
 ХР

А
М

О
В

А

Сабрил кончился
Эффективный препарат 
от эпилепсии недоступен. 
Но есть другой

Несколько лет Русфонд покупает детям с тя-
желыми заболеваниями, которые сопрово-
ждаются эпилептическими приступами, не за
регистрированный в России, но разрешенный 
к ввозу и применению препарат сабрил. В по-
следние несколько месяцев денег на закупку 
сабрила наши читатели жертвуют не меньше, 
но родителям приходится дольше обычного 
ждать лекарство. Региональные минздравы 
с закупками сабрила не справляются.

Сабрил (действующее вещество — вигабатрин) — 
препарат, который помогает организму вырабаты­
вать достаточное количество гамма-аминомасляной 
кислоты, тормозящей возбудимость нейронов, ко­
торая приводит к возникновению эпилептических 
приступов.

Причина перебоев с поставками сабрила, как 
следует из письма башкирского минздрава маме 
одной из пациенток Русфонда, такая: «В настоящее 
время отсутствуют ценовые предложения постав­
щиков, осуществляющих поставки в Республику 
Башкортостан лекарственного препарата по тор­
говому наименованию сабрил». И это не отписка, 
как может показаться на первый взгляд. В других 
регионах департаменты здравоохранения тоже 
не могут помочь детям. По данным портала гос­
закупок, в последние два месяца российские по­
ставщики сабрила в большинстве случаев не вы­
ходили на торги, объявленные региональными 
минздравами.

Поставщики объясняют свое неучастие в торгах 
дефицитом сабрила на производственных площад­
ках в разных странах мира. По словам анонимно­
го источника в одной из компаний, которая достав­
ляет в Россию незарегистрированные лекарства, 
производитель сабрила, компания Sanofi, продол­
жает производить препарат, но в малом количест­
ве. Летом у одного из заводов компании случился 
простой, якобы связанный с недостатком электро­
энергии для бесперебойной работы.

Компания Sanofi официально не  оповещала 
российских поставщиков медицинских препара­
тов об уменьшении производства сабрила. Одно 
из немногих упоминаний проблемы мы нашли 
в немецкоязычном интернете: сайт Федерального 
союза немецких ассоциаций фармацевтов (АBDA) 
опубликовал ссылку на информационное письмо 
представительства компании. В письме сказано, что 
с июля 2022 года наблюдается нехватка вигабатрина 
и перемен к лучшему следует ждать не раньше чем 
в первом квартале 2023‑го.

Сейчас ни один дистрибьютор не может гаран­
тировать быструю закупку и доставку сабрила в Рос­
сию. Поставщики работают в основном с благо­
творительными фондами, если родители соглас­
ны ждать препарат столько, сколько придется. 
С министерствами здравоохранения так сотрудни­
чать не получается: поставка по законодательству 
о госзакупках должна быть выполнена в 30‑дневный 
срок, а в данный момент срок может увеличиваться 
и в три раза. Если поставщик срывает сроки, ему гро­
зят штрафные санкции.

Закупить и поставить лекарства впрок невозмож­
но — причиной тому и меняющаяся цена препарата, 
и уникальность каждой партии, предназначенной 
для конкретного пациента, разрешение на ввоз ко­
торой дает Минздрав и проверяет таможня.

О том, что сабрил сейчас можно поставить рос­
сийским пациентам только в очень ограниченных 
количествах, знают и врачи федеральных клиник, 
которые ведут тяжелых пациентов с эпилептиче­
скими приступами. Невролог Марина Дорофеева, 
сотрудник Научно-исследовательского клиническо­
го института педиатрии и детской хирургии имени 
академика Ю.Е. Вельтищева, успокаивает:

— Cейчас мы переводим всех детей на препарат 
с торговым наименованием кигабек — с тем же, что 
и у сабрила, действующим веществом вигабатрин. 
Он более новый, более удобный по форме, раство­
римый и, что важнее, более эффективный. Призы­
ваю родителей не волноваться, а содействовать вра­
чам в регионах — те должны направлять докумен­
ты детей на изменение заключения федерального 
консилиума.
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