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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 139 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 19,459 млрд руб. В 2023 году (на 17 августа) собрано 
878 190 536 руб., помощь получили 772 ребенка. Русфонд — 
лауреат национальной премии «Серебряный лучник» за 2000 год, 
входит в реестр СО НКО — исполнителей общественно полезных 
услуг. В январе 2022 года Русфонд выиграл президентский грант 
на организацию поиска доноров костного мозга для 200 больных, 
в декабре Национальный РДКМ получил грант в конкурсе 
«Москва — добрый город» на привлечение москвичей в регистр. 
А в январе 2023 года Русфонд — президентский грант на включение 
в Национальный РДКМ 15 тыс. добровольцев. 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

Сейфуллах Оздоев, 11 лет, детский 
церебральный паралич, требуется лечение. 
158 827 руб. 
Внимание! Цена лечения 245 827 руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной, внесла 70 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Ингушетия» соберут 17 тыс. руб. 

Сейфуллах родился слабым, у него выявили по­
рок развития головного мозга. Он совсем не раз­
вивался, просто лежал. Мы возили его на лечение 
в разные клиники, сын научился сидеть с опорой. 
Но и только. Не стоит, не ходит даже с поддержкой — 
мышцы очень слабые. Не разговаривает и речь 
не понимает. В московском Институте медтехноло­
гий (ИМТ) Сейфуллаха готовы обследовать и лечить, 
а мы не можем оплатить счет. У нас четверо детей, 
муж на пенсии. Хеди Оздоева, Ингушетия
Невролог ИМТ Елена Малахова (Москва): «Маль­
чику необходимо лечение для коррекции тонуса 
мышц, увеличения двигательных возможностей, 
развития речи».

Артур Шемякинский, 12 лет, синдром 
жаберных дуг, деформация челюстей, требуется 
ортодонтическое лечение. 148 850 руб.
Внимание! Цена лечения 509 850 руб. Общество помощи 
русским детям (США) внесло 170 тыс. руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной,— еще 170 тыс. руб. 
Телезрители ГТРК «Пермь» соберут 21 тыс. руб.

У Артура тяжелые врожденные дефекты: недораз­
вита нижняя челюсть, деформированы ушные рако­
вины. Врачи говорили, что до трех лет лечение на­
чинать нельзя. А потом вообще отказались от сына. 
Пришлось искать помощи в Москве. Артуру сделали 
две операции и начали ортодонтическое лечение. 
Средства на него дважды собирал Русфонд, ведь я од­
на воспитываю сына. Лечение дало результат: Артур 
научился жевать и говорить разборчивее. Но до сих 
пор подбородок у него смещен, зубы растут криво, 
прикус нарушен. Предстоит еще операция, и, что­
бы подготовиться к ней, лечение надо продолжать. 
 Помогите! Алена Шемякинская, Пермская область
Руководитель Центра челюстно-лицевой хирур-
гии Виталий Рогинский (Москва): «Мальчику 
нужно продолжить ортодонтическое лечение с це­
лью стимуляции роста нижней челюсти и нормали­
зации окклюзионных контактов».

Маша Удовиченко, 14 лет, вальгусная 
деформация правой голени, требуется 
хирургическое лечение. 172 560 руб.
Внимание! Цена лечения 362 560 руб. 
ООО «Ни Хао Партс» внесло 50 тыс. руб. Компания, 
пожелавшая остаться неназванной,— 140 тыс. руб.

20 марта 2020 года Машу на пешеходном пере­
ходе сбил автомобиль. Дочь получила перелом ко­
стей правой голени со смещением. После операции 
на месте травмы осталась вмятина. Потом правая но­
га стала подворачиваться. Массаж и физиопроцеду­
ры не помогли. Правая нога до сих пор сильно под­
вернута и короче левой на один сантиметр, началось 
искривление позвоночника. Ортопеды настаивают 
на операции. Ее готовы провести в ярославской кли­
нике «Константа», но с оплатой нам не справиться. 
Наталья Удовиченко, Москва
Травматолог-ортопед ООО «Клиника Константа» 
Илья Громов (Ярославль): «Маше требуется много­
этапное хирургическое лечение. Операции помогут 
вывести правую голень в ровное положение, скор­
ректировать разницу в длине ног».

Марина Сафонеева, 14 лет, несовершенный 
остеогенез, требуется курсовое лечение. 
152 638 руб.
Внимание! Цена лечения 550 638 руб. Компания LVMH 
Perfumes & Cosmetics (Seldico Russia) внесла 140 тыс. руб. 
Компания, пожелавшая остаться неназванной,— 
еще 240 тыс. руб. Телезрители ГТРК «Чувашия» 
соберут 18 тыс. руб.

Дочка родилась с переломами ребер, ей постави­
ли диагноз «несовершенный остеогенез». Переломы 
стали случаться один за другим, в основном страдали 
 бедра. С двух лет Марину лечат в клинике Глобал Ме­
дикал Систем в Москве на собранные Русфондом сред­
ства. Дочку прооперировали — исправили деформа­
ции бедер и голеней, установили раздвижные штиф­
ты. Марина восстановилась, ходит с ходунками. Врачи 
говорят, что лечение надо продолжать, но его стои­
мость для нас непосильна. Наталия Назарова, Чувашия
Педиатр Центра врожденной патологии клини-
ки Глобал Медикал Систем (GMS Clinic, Москва) 
Татьяна Хасянова: «Девочка нуждается в продол­
жении курсового лечения бисфосфонатами и реа­
билитации для сохранения достигнутых результа­
тов и предотвращения переломов в дальнейшем».

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

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

Полет божьей коровки
Трехлетнюю девочку спасет трансплантация костного мозга

Из свежей почты

Почта за неделю 11.08.23–17.08.23

ПОЛУЧЕНО ПИСЕМ — 49 
ПРИНЯТО В РАБОТУ — 35
ОТПРАВЛЕНО В МИНЗДРАВ РФ — 2
ПОЛУЧЕНО ОТВЕТОВ ИЗ МИНЗДРАВА РФ — 0

Двойная трудность
Пермские генетики поставили младенцу крайне сложный диагноз

О важности генетических иссле-
дований для эффективного лече-
ния орфанных (редких) заболева-
ний Русфонд твердит давно, упорно 
оплачивая эти исследования для 
детей, которые в них  нуждаются. 
Медицинская генетика в нашей 
стране последовательно разви-
вается, и мы отмечаем достиже-
ния: несколько месяцев назад, 
например, пермские врачи-гене-
тики обнаружили у пятимесячного 
мальчика сразу два орфанных забо-
левания — серьезная победа.

Младенец появился на свет в Перм­
ском крае. Когда ему исполнилось пять 
месяцев, он попал в Краевую детскую 
клиническую больницу с осложнения­
ми вирусной инфекции: у малыша 
были судороги и цианоз, то есть кожа 
и слизистые посинели. Хотя родители 
мальчика были здоровы, врачи запо­
дозрили у маленького пациента ред­
чайшую наследственную болезнь — 
синдром ожирения, надпочечниковой 
недостаточности и рыжих волос (син­
дром OBAIRH). Один из генетических 
вариантов этого синдрома характерен 
для пермских татар, о чем в прошлом 
году сообщала статья, опубликован­
ная специалистами Медико­генетиче­
ского научного центра (МГНЦ) имени 
академика Н.П. Бочкова. К этой этни­

ческой группе принадлежит и семья 
мальчика. Кроме того, изучив родо­
словную пациента, генетики обнару­
жили, что его дальний родственник 
по материнской линии тоже страдал 
тем же заболеванием. 

Собрав данные и сопоставив их с ре­
зультатами исследований, пермские ге­
нетики подтвердили диагноз. Однако 
не все происходящее в организме мла­
денца объяснялось только одним ред­
ким синдромом. Завышенные показа­
тели других биохимических маркеров 
дали основание подозревать у паци­
ента крайне редкое сочетание двух ор­
фанных заболеваний. Пермские гене­
тики направили биоматериал маль­
чика в лабораторию ДНК­диагностики 
МГНЦ в рамках бесплатной диагно­
стической программы мышечной ди­
строфии Дюшенна — Беккера. Здесь 
специа листы выявили мутацию в ге­
не дис трофина, белок которого необ­
ходим для работы мышц. Генетические 
нарушения приводят к мышечной дис­
трофии Дюшенна.

— Генетически обусловленные за­
болевания, не включенные в массо­
вый скрининг, редко удается диа­
гностировать в первый год жизни 
ребенка,— отмечает Ольга Щагина, ве­
дущий научный сотрудник лаборато­
рии ДНК­диагностики МГНЦ.— Благо­

даря осведомленности пермских спе­
циалистов и их вниманию к новым 
научным публикациям в случае этого 
пациента удалось установить диагно­
зы и подтвердить их молекулярно­ге­
нетическими методами в кратчайшие 
сроки, еще до появления характерных 
симптомов болезни.

Препаратов, способных вылечить 
пермского пациента, пока нет, одна­
ко есть поддерживающее лечение, ку­
пирующее симптомы обеих болезней. 
Период активной жизни ребенка будет 
значительно продлен.

Двойные сочетания редких заболева­
ний случаются, хотя и крайне не часто, 
для них в медицинском орфанном 
 обиходе есть специальное название: 
 double trouble — «двойная трудность». 
По словам опытных врачей­генети­
ков, подобное возможно своевремен­
но выявить при грамотно выстроенной 
мульти дисциплинарной работе, при ка­
чественном диагностическом поиске.

Для родителей пермского малы­
ша результаты генетических обследо­
ваний, очевидно, стали тяжелой ново­
стью. Однако ребенок сможет получать 
адекватное поддерживающее лечение, 
которое продлит его жизнь и значи­
тельно улучшит ее качество.

Наталья Волкова, 
корреспондент Русфонда

Ксюша Плеханова живет в Омске 
с мамой и папой. У нее очень редкое 
генетическое заболевание: анемия 
Даймонда — Блекфена. Из-за ге-
нетической поломки у девочки на-
рушена работа костного мозга — 
в нем не образуются эритроциты, 
и от этого страдает весь организм. 
Диагноз поставили, когда Ксюше 
было всего два месяца, и все это 
время она жила только благодаря 
регулярным переливаниям крови. 
Вылечить девочку можно при помо-
щи трансплантации костного мозга. 
Московские врачи готовы провести 
операцию, но государство не опла-
чивает подбор и активацию нерод-
ственного донора, как и доставку 
трансплантата в клинику. А у Ксю-
шиных родителей таких денег нет.
— Мама, я что, болею? — этот вопрос 
Ксюша задает каждый месяц,  когда 
идет с мамой Светланой на перели­
вание крови. Переливание делать 
не больно, а вот ставить катетер — 
очень больно. Девочке всего три года, 
и на ее маленьком теле уже не осталось 
места, куда можно установить катетер 
так, чтобы она не испытывала боли.

— А теперь я уже поправилась? — 
спрашивает Ксюша всякий раз, как 
они с мамой выходят из больницы по­
сле процедуры.

— Ты поправишься обязательно! — 
отвечает Светлана.

Ксюша маленькая, и пока она не по­
нимает, что такое гемоглобин, хотя ма­
ма и пыталась ей это объяснить.

Для того чтобы жить, расти и раз­
виваться, организму прежде всего не­
обходим кислород. А чтобы кислород 
доставлялся в ткани, нужен гемогло­
бин. Но организм Ксюши не умеет вы­
рабатывать эритроциты — красные 
кровяные тельца, которые и содержат 
этот самый гемоглобин. Поэтому девоч­
ке требуются регулярные переливания 
крови. Однако полностью вылечить 
Ксюшу они не могут. И, как любое лече­
ние, имеют побочный эффект: из­за ча­
стых переливаний в организме накап­
ливается слишком много железа, а это 
плохо для сердца и печени.

В общем, все непонятно у этих взрос­
лых. Мало железа — плохо, много — то­
же плохо. Зачем вообще человеку же­
лезо, он же не робот? Ксюша не хочет 
быть роботом, она же не мальчик. Ксю­

ша хочет быть Алисой из Страны чудес 
и бегать за кроликом. Или божьей ко­
ровкой, потому что она красивая и ле­
тает. Летать особенно хочется, ведь бе­
гать девочке трудно: она быстро устает. 
Даже от ходьбы устает. Одышка, сла­
бость, кружится голова. У божьих коро­
вок такого не бывает.

Чтобы Ксюша не скучала, мама чи­
тает ей сказки и водит на детские спек­
такли в театр. Сценки из спектаклей де­
вочка потом разыгрывает с соседскими 
детьми во дворе: раздает им роли и са­
ма участвует.

— Дочка очень компанейская, 
ей сильно не хватает игр, общения 
со сверстниками, а в детский сад 
или на какие­нибудь кружки она по­
ка ходить не может,— рассказывает 
Светлана.

Ксюша и вправду отличная со­
беседница, особенно в жанре блиц­
интервью. Отвечает быстрее, чем ма­
ма, ни на  секунду не задумываясь.

— Какая у тебя любимая сказка?
— «Три поросенка»!
— А любимый сказочный герой?
— Леди Баг из мультика! Она всех 

спасает.
— А что ты любишь больше всего 

на свете?
— Мыльные пузыри!
— Тебе нравится в Москве?
— Не очень. Хочу домой. Я там пойду 

в детский сад и в театр.
Чтобы Ксюшины желания по­

быстрее исполнились, ей нужно про­
вести трансплантацию костного моз­
га. Это единственный способ спас­
ти девочку: гормональная терапия 

ей не помогает, а переливания крови 
лишь не дают нынешнему состоянию 
сильно ухудшиться. Операцию готовы 
сделать московские врачи из Нацио­
нального медицинского исследова­
тельского центра (НМИЦ) онкологии 
имени Н.Н. Блохина, которые при­
гласили Ксюшу на лечение из Ом ска. 
А Нацио нальный регистр доноров 
костного мозга имени Васи Перевощи­
кова уже нашел для нее неродственно­
го донора, так как ни мама, ни папа 
в качестве донора Ксюше не подходят, 
а братьев и сестер у нее нет.

— Мы с мужем думали, что ис­
кать донора — это очень долго и слож­
но. Но Ксюше невероятно повезло: 
ее гене тический близнец нашелся бы­
стро. Мы пока не знаем, кто это, но уже 
очень благодарны этому человеку за то, 
что он готов спасти жизнь нашей девоч­
ки,— говорит Светлана.

На пути к выздоровлению Ксюши 
остался последний шаг. И он оказался 
самым трудным. Как всегда, все упира­
ется в деньги. Дело в том, что государ­
ство не оплачивает подбор и активацию 
неродственных доноров, а также до­
ставку трансплантата в клинику. А для 
семьи девочки эта сумма непосильная.

Поэтому Ксюше так нужна наша 
помощь.

Оксана Пашина,  
Омская область

К А К  П О М О Ч Ь
Д Л Я  С П А С Е Н И Я  К С Ю Ш И  П Л Е Х А Н О В О Й  
Н Е  Х В А Т А Е Т  8 7 2  6 17  Р У Б .

Трансфузиолог НМИЦ онкологии имени Н.Н. Блохина Нара Степанян (Москва): 
«Учитывая диагноз и тяжелое течение болезни, Ксюше по жизненным показаниям необходима 
трансплантация костного мозга от неродственного донора. Подбор и активацию донора, доставку 
трансплантата в клинику организует Национальный регистр доноров костного мозга имени Васи 
Перевощикова».

Стоимость подбора, активации донора, доставки трансплантата 893 617 руб. 
 Телезрители ГТРК «Иртыш» соберут 21 тыс. руб. Не хватает 872 617 руб.

Дорогие друзья! Если вы решили спасти Ксюшу Плеханову, пусть вас не смущает цена спасения. 
Любое ваше пожертвование будет с благодарностью принято. Деньги можно перечислить в Русфонд 
или на банковский счет мамы Ксюши — Светланы Анатольевны Плехановой. 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

Ксюше всего три года, 
а на ее теле уже не осталось 
места, куда можно 
установить катетер так,  
чтобы ей не было больно 
ФОТО НАДЕЖДЫ ХРАМОВОЙ

Грустная нота 
в радостном хоре
На рынке появится 
долгожданный препарат 
от эпилепсии
В начале июля родители детей с абсансной 
формой эпилепсии опубликовали петицию 
на сайте Change.org. Они просили правитель-
ство обеспечить детей отечественным препа-
ратом эпилексид с действующим веществом 
этосуксимид. Компания — производитель эпи-
лексида «ПИК-Фарма» отреагировала букваль-
но через несколько дней, сообщив, что  первая 
партия лекарства будет выпущена в оборот 
в августе. Между тем некоторые врачи-невро-
логи считают, что ажиотаж вокруг препарата — 
в интересах производителя, а не детей.

Родители детей с абсансной эпилепсией ждут по­
явления лекарства эпилексид со дня на день. Ждут 
уже два года. В декабре 2021­го компания «ПИК­Фар­
ма» подала документы на экспертизу в Минздрав РФ, 
в мае 2023 года было получено регистрационное удо­
стоверение на препарат, и он поступил в производ­
ство. Тогда же Елена Мартынова, мама девочки с аб­
сансной формой эпилепсии, узнала в поликлинике, 
что до регионов препарат, скорее всего, не дойдет: 
его хватит «только детям в Москве и области». Тогда 
Елена и создала петицию на Change.org.

Абсансная эпилепсия — наиболее тяжелая фор­
ма заболевания, при которой во время приступов от­
сутствуют судороги. Чаще всего она встречается у де­
тей. Ребенок замирает, у него на несколько секунд 
выключается сознание, иногда возникают непроиз­
вольные движения, кивки, он запрокидывает голо­
ву. В особо сложных случаях такие приступы бывают 
до сотни раз в день.

«Этосуксимид входит в перечень жизненно важ­
ных препаратов! Обеспечить жизненно важными 
препаратами больных детей — обязанность право­
вого государства. Мы, родители детей, больных эпи­
лепсией, просим нарастить объемы отечественного 
производства дефицитного препарата и обеспечить 
каждого больного ребенка препаратом эпилексид. 
Каждый день состояние детей усугубляется и бо­
лезнь прогрессирует, ждать препарат годами эпи­
лептики не могут!» — написала Мартынова.

Елена признается, что давно живет по принци­
пу «не бойся, что не получится, бойся, что не по­
пробуешь».

Однако врач­невролог из Москвы, пожелав­
ший остаться анонимным, считает, что появление 
на рынке любого эффективного препарата — это хо­
рошо, но в данном случае похоже, что производи­
тель просто лоббирует свои интересы по расшире­
нию производства:

— Существует немало альтернатив эпилексиду, 
которые применяются давно и доказали свою эффек­
тивность. Родители ссылаются на побочные эффекты, 
но справедливости ради они есть у всех препаратов 
без исключения. В интересах детей было бы не толь­
ко выпускать эпилексид, но и зарегистрировать 
в России такие препараты, как петнидан или зарон­
тин, которые сейчас закупают лишь время от време­
ни по экстренным случаям. Второй шаг — упростить 
ситуацию с федеральными врачебными консилиу­
мами, которые надо проходить каждый год. Пока 
оформ ляются бумаги, дети не получают лечения.

Доктор напомнила, что европейские аналоги это­
суксимида пропали с российского рынка в 2021 году 
не из­за санкций, а потому что производителям ста­
ло невыгодно работать в России из­за госрегулирова­
ния цен и низкой рентабельности.

— Убрать всех конкурентов с поля и стать един­
ственными и незаменимыми — сомнительное до­
стижение,— считает доктор. 

Иосиф Волков, врач­эпилептолог из Новосибир­
ска, согласен с тем, что детей с абсансной эпилепси­
ей, которым подходит только этосуксимид, не так уж 
много.

— Тем не менее такие дети есть, и их нужно ле­
чить,— говорит врач.— Теперь препарат будет вы­
пускаться в виде сиропа, что значительно упрощает 
и дозировку, и употребление.

При этом врач­невролог из Москвы отмечает, что 
этосуксимид в форме сиропа, в отличие от препа­
рата в капсулах, не входит в перечень жизненно не­
обходимых лекарств, а значит, цены на него не регу­
лируются Минздравом.

Конечно, мы понимаем, что анонимное мнение 
имеет намного меньший вес по сравнению с голоса­
ми родителей и врачей, которые не скрывают свои 
имена. С другой стороны, за непопулярную пози­
цию вполне можно поплатиться — например, поте­
рять работу. И значит, к иному мнению все­таки стои­
ло бы прислушиваться, даже если его не слишком 
хорошо слышно в хоре радостных голосов и благо  
дарностей медицинским властям.

11 августа на rusfond.ru и в „Ъ“ мы рассказали 
историю четырехмесячной Даши Филипповой 
из Буря тии. У девоч ки поражение  кишечника, 
Дашу кормят внутривенно, ее  организм обыч-
ную детскую пищу практически не усваивает. 
Но покупать дорогое питание для внутривенно-
го введения и лекар ства  семья малышки не в со-
стоянии.  Рады  сообщить: вся необходимая сум-
ма (1 798 244 руб.)  собрана. Спасибо, дорогие 
друзья.

Всего с 11 августа 14 211 читателей rusfond.ru, „Ъ“, 
телезрителей программы «Вести­Москва», ГТРК «Юж­
ный Урал», «Ивтелерадио», «Дагестан», а также 138 ре­
гиональных СМИ — партнеров Русфонда исчерпы­
вающе помогли 22 детям на 27 788 914 руб.

полный отчет 
rusfond.ru/sdelano

Будет у Даши  
Филипповой внутри­
венное питание!

Оксана 
Пашина, 
КОРРЕСПОНДЕНТ 
РУСФОНДА


