
















Татьяна Штырова уже знает, как это, ког-
да шестилетний сын умирает от адрено-
лейкодистрофии. Ее старший сын Олег
умер от этой болезни два года назад. Ее
младший сын Валера болеет адренолей-
кодистрофией сейчас. Ему теперь тоже
шесть лет. Болезнь начала проявляться.
Правда, теперь Татьяна Штырова знает,
что болезнь эта лечится. Путем тран-
сплантации костного мозга. За невероят-
ные для Татьяны Штыровой деньги.

Татьяна Штырова — такая девочка с косич-
ками, если бы только у девочек бывали до та-
кой степени измученные лица. Они живут в
городе Серпухове. Пока не родились дети,
Татьяна работала ткачихой, теперь работает
только муж. Он работает каменщиком, и Та-
ня говорит, что работа у мужа — по погоде.

Их старший сын Олег в шесть лет забо-
лел гриппом. Правда, на этот раз грипп соп-
ровождался судорогами, болями в животе
и таким воспалением суставов, что каза-
лось, будто мальчик раздавлен или распят
на кровати. Олег не жаловался. Когда темпе-
ратура прошла и мальчик встал с постели,
он сказал только, что боится теперь ходить
по лестницам, потому что на каждой сту-
пеньке ему кажется, будто он сейчас упадет.

Татьяна повезла мальчика в Москву в
больницу. Врачи сказали, что болезнь назы-
вается адренолейкодистрофия, что сделать
ничего нельзя и мальчик обязательно ум-
рет. Еще врачи сказали Татьяне, что болезнь
генетическая, передается по женской ли-
нии, а болеют только мальчики.

С каждым днем Олегу было все труднее
преодолевать ступени. В школьной подго-
товишке, когда все учились писать, Олег не
умел выстроить буквы ровно по строчке и
не понимал, что слепнет. На седьмом году
жизни он ослеп. Потом не смог ходить вов-
се. Потом не смог даже ползать. Когда он го-
ворил, то останавливался на полуслове, по-
тому что не знал, как договорить слово до
конца. Потом разучился глотать.

Чтобы ухаживать за старшим сыном, Тать-
яна отдала младшего в садик. Валера казался
совершенно здоровым. Каждое утро, когда
муж уходил уже на работу, Татьяна отводила
Валеру в садик, на какие-нибудь полчаса ос-
тавляя Олега в квартире одного. Она включа-
ла Олегу мультики по телевизору, чтобы
мальчик слушал мультики и не скучал.

Однажды она вернулась из детсада. Олег
еще спал. Она вошла в комнату и сказала:

— Олежка, пора вставать. Пора умывать-
ся и завтракать.

Ребенок не отзывался. Он был необычно
бледен и не мог проснуться. Татьяна вызва-
ла скорую. Скорая сказала, что ее нет в горо-
де Серпухове. Девушка по телефону 03 посо-
ветовала Татьяне завернуть мальчика в шу-
бу и нести в больницу на руках.

— Я не донесу его до больницы, приез-
жайте, пожалуйста.

Скорая ехала 40 минут. Все это время
Татьяна думала, что у Олега есть пульс. Она
делала мальчику непрямой массаж сердца
и искусственное дыхание. Когда приехали
врачи, они сказали:

— Не надо мучить ребенка-инвалида.
Ему лучше будет, если он умрет.

И он умер. Маленького Валеру забрали из
садика, но чтобы скрыть от него тело мертво-
го брата, не повели домой, а держали до са-

мых похорон в доме Таниной сестры. Приве-
ли домой только на поминки. Он увидел всех
родственников в черном и всех женщин с
черными повязками на голове и спросил:

— А где Олежка?
— На небе,— отвечала Таня.— Он там сре-

ди звездочек самая яркая звездочка.
— Я хочу к Олежке,— сказал Валера.—

И тоже хочу стать звездочкой.
— Не надо,— Таня пыталась отговорить

сына, но пока у нее не очень получается.
После 40-го дня Таня повезла Валеру в

Москву делать анализ крови и устанавли-
вать, что у него тоже адренолейкодистро-
фия. Валера тогда еще любил ездить в Мос-
кву, а теперь не любит, потому что в Москве
ему каждый раз делают уколы или какое-
нибудь болезненное исследование.

У него уже тоже стали уставать ноги, как
у старшего брата, когда болезнь перешла в
клиническую стадию. Исследования моз-
га показывают, что и у Валеры тоже начи-
наются те процессы, в результате которых
старший его брат Олег последовательно ра-

зучился ходить, видеть, говорить, глотать и
спать так, чтобы можно было проснуться.

Разница только в том, что между болез-
нями Олега и Валеры прошло два года. За эти
два года стало возможно повезти мальчика
за границу и там оперировать. Две трети де-
нег на операцию обещает дать государство.
Одну треть должна достать Таня бог знает где.

Пока она собирает документы, чтобы по-
лучить помощь, ей несколько раз сказали,
что надо было сначала делать генетическое
исследование, а потом рожать. Ей в одном
кабинете задерживали бумажки по неделе,
а в другом — говорили, что опоздала на неде-
лю. Ей несколько раз велели привозить ре-
бенка на комиссии и осмотры, потому что
артикулы не позволяют просто поверить,
что ребенок болен, даже когда собраны о бо-
лезни все справки. Последний раз Таня вы-
нуждена была привезти Валеру в Москву в
самые холодные дни середины января.

Мальчик простудился. У него температу-
ра. Судорог пока что нет.

ВАЛЕРИЙ ПАНЮШКИН

Как не стать звездой
Валере Штырову нужна срочная трансплантация 
костного мозга

19 января в городской больни-
це № 31 Санкт-Петербурга
скончалась Ксюша Курьянова.
По заключению врачей, причи-
на смерти — острая сердечно-
сосудистая недостаточность на
фоне выраженного геморраги-
ческого синдрома. Это та самая
11-летняя Ксюша, о которой мы
рассказали в ”Ъ“ 16 декабря
2005 года и для которой вы,
друзья, собрали 1231 905 руб.

У девочки был острый лим-
фобластный лейкоз и нейро-
лейкемия «в дебюте заболева-
ния». Докторам еще в ноябре
при помощи химиотерапии
удалось добиться ремиссии.
Ксюша было пошла на поправ-
ку. Но началась грибковая ин-
фекция, потребовался препа-
рат кансидас, и тогда врачи об-
ратились к нам. На ваши день-
ги были закуплены 70 флако-
нов кансидаса, 24 из них ушло
на лечение, но отстоять Ксюшу
не удалось. Заведующая отделе-
нием Маргарита Белогурова го-

ворит, что Ксюша почти до са-
мого конца была в сознании.

Оставшиеся флаконы канси-
даса хранятся в больнице, в
ближайшие дни их передадут
другому тяжелому малышу.

А теперь об удачах последне-
го месяца.

Оплачены: операции по по-
воду врожденных пороков сер-
дца в Томском кардиоцентре то-
мичам Андрею Завьялову (11

лет, 211 696 руб.) и Маше Кузьми-
ной (2 года, 192 600 руб.), алтай-
цам Маше Райдер (3 года, 152 288
руб.), Коле Митянину (5 лет,
186 600 руб.), Ане Павловской
(15 лет, 133 600 руб.), а также
Александре Цырлиной (16 лет,
172 200 руб., Санкт-Петербург);
операции по поводу сколиоза
новосибирцам Юле Молчано-
вой (4 года, 167 740 руб.), Юре Ос-
трецову (15 лет, 173 060 руб.), Ксе-
нии Жердевой (15 лет, 173 060
руб.), а также Лене Андросовой
(15 лет, 186 083 руб., Алтайский
край) и Полине Ильиновой
(14 лет, 173 060 руб., Московская
обл.); лечение детского цереб-
рального паралича свердловча-
нам Косте Бабкину (14 лет,
130 тыс. руб.) и Ангелине Осипо-
вой (5 лет, 130 тыс. руб.), а также
Ирине Тихой (6 лет, 176 500 руб.,
Пермская обл.); пластические
операции Олегу Уралеву (6 лет,
64 655 руб., Санкт-Петербург) и
Ольге Усовой (20 лет, 93 500 руб.,
Мордовия);

Отправлено: 289 214 руб. на
лечение в Германии Коли Самой-
ленко (16 лет, врожденный по-
рок лимфосистемы, Нижегород-
ская область); 187 680 руб. на ло-
дочный мотор и туристическое
снаряжение для московского
детского клуба «Юниор»; 116 900
руб. на искусственную новогод-
нюю елку и пять компьютеров
для медцентра «Огонек» (Санкт-
Петербург); 88 500 руб. на челюс-
тную операцию Диме Колодяж-
ному (15 лет, Украина).

Помогли: благотворитель-
ный фонд «Русский дар жизни»
(Нью-Йорк, США), Виктория от
руководителя, ОАО «Интер Брок
Сервис», Балтийская торгово-
промышленная компания, фир-
ма «БЭСКИТ», Александр, Евге-
ний, Константин (все — Санкт-
Петербург), Александр Алексан-
дрович (Екатеринбург), Илья
(Новосибирск), компания «Ин-
текс» (Омск), Владимир и Вера
(Калуга), ОСАО «Ингосстрах»,
компания Cartier — Россия и

СНГ, ЗАО ГСАО «Плато», ЗАО «ТПГ

”
Кунцево“», фонд «Созидание»,

Михаил и Оксана, Марк Ана-
тольевич, Эдуард Александро-
вич, Леонид, Игорь Сергеевич,
три Евгения, Александр и Ольга,
Михаил, Елена от руководителя,
Людмила Владимировна, Глеб,
Ирина, Алла, Дмитрий, две На-
тальи, Оксана, два Андрея, Ма-
рия, Владимир, Ираклий, Алек-
сандр Павлович, две Марины,
Вениамин, Савелий, Денис и
Татьяна, Марат, пять Алексан-
дров, Екатерина и Игорь, Вале-
рий Викторович, два Констан-
тина, две Светланы, Жанна от
Валерия Геннадьевича, Павел,
Роман, Александр Анатольевич,
Анна, Юлия и Сергей, две Татья-
ны, Маргарита, Кирилл, Мари-
на Викторовна, Герман, два Ана-
толия, Надежда Дмитриевна,
два Алексея, Антон, Ольга, Люд-
мила, Николай (все — Москва).

Спасибо!
ЛЕВ АМБИНДЕР,  руководитель 

Российского фонда помощи

Ксюшу Курьянову спасти не удалось

Ксения Остапчук, 13 лет, сколиоз 4-й степени, нужна срочная
операция по жизненным показаниям. 173 060 руб.
Внимание! АКБ «Русь-банк» внес 75 000 руб. (подробности на www.rusfond.ru).
Не хватает 98 060 руб.

Ксюшу я знаю по воскресной школе и центру реабилитации, во-
жу туда сына-инвалида. Мне она очень нравится: добрая, умная,
учится хорошо. Но до чего же тяжелая жизнь у нее! Мать умерла от
рака в 32 года. Трех дочерей (две — инвалиды с рождения: у Ксюши
сколиоз, у 17-летней Нади анемия кишечника) растит отец. Он ра-
ботает в доме детского творчества, зарплата мизерная, девочки
круглый год ходят в старых джинсах. На Ксюшу смотреть больно:
туловище перекошено. В наш поселок приезжали с благотворитель-
ной миссией американцы, их хирург сказал, что Ксюше уже не по-
мочь, а переводчица, увидев ее, расплакалась. Тогда я собрала Ксю-
шины снимки, документы и отправила профессору Михайловско-
му. Он прислал рекомендации и счет на операцию. Соцзащита обе-
щает средства на дорогу, а счет оплатить некому, и мне таких денег
не собрать. Пожалуйста, примите участие в судьбе несчастной де-
вочки. Храни вас Бог за доброту! Ирина Люосева, Республика Коми
Зав. отделением Новосибирского НИИТО Михаил Михай-
ловский: «Деформация чудовищная, 110 градусов! Без операции
девочка погибнет. При помощи имплантата мы существенно поп-
равим ее позвоночник».

Поля Жерновская, 3 года, органическое поражение нерв-
ной системы, требуется курсовое лечение. 162 500 руб.

Я еще в роддоме почуяла неладное: уж слишком спокойна была
малышка, по шесть часов спала. Поначалу девочка была как в ле-
таргии: плакать не умела, глаз не открывала, ручки-ножки как
неживые. Оказалось, при рождении ей занесли инфекцию, и По-
ля перенесла гнойный менингит. Мозг сильно поврежден. Не ви-
дит она, не говорит, не сидит. Лечили в больницах и у знахарок, да
бесполезно. Об Институте медтехнологий я случайно узнала. Три
курса оплатил город. Муж ушел. После музучилища я работы не
нашла, стала заводским архивариусом, подрабатываю уборщицей
и за все получаю 11 000 руб. Детей двое, еще сын Данила 15 лет. По-
ля, мое солнышко, становится живым человечком: переворачива-
ется, улыбается и издает звуки, хорошо плачет. Есть реакция на
свет, но за игрушками пока не следит. Ее даже в спецсадик взяли!
Наконец-то появился шанс поставить дочку на ноги, но платить
за лечение нечем. Екатерина Жиманова, Красноярский край
Замдиректора Института медтехнологий Ольга Рымарева
(Москва): «После менингоэнцефалита у Поли поражена нервная
система, тетрапарез, атрофия глазных нервов. Сейчас спастика
уменьшена, девочка понимает речь и пытается говорить. Она смо-
жет ходить и себя обслуживать, но надо продолжить лечение».

Света Романова, 13 лет, врожденная деформация челюстей,
требуется срочная операция. 123 500 руб.

Говорят, это врожденная патология, но у маленькой Светы ни-
каких отклонений не отмечали, а вот сейчас дефект очень заметен.
Верхняя челюсть маленькая и недоразвитая. А нижняя, наоборот,
слишком большая, выезжает вперед и вниз. Между челюстями та-
кой зазор, что дочка стала неразборчиво говорить. Жевать совсем
не может, а глотает целиком, как утка, и желудок стал болеть. Учит-
ся Света хорошо, но в школу боится ходить: дети обзывают черно-
былем. И вообще она теперь из дому никуда. Мы были у многих спе-
циалистов, но править такой дефект никто не взялся. И вот попали
к профессору Рогинскому, и он сказал Свете: «Сделаем из тебя кра-
сивую девочку». Как же она ждет! На операцию и лечение нужны ог-
ромные деньги, нам не одолеть. Я дома с детьми: у старшего сына
эпилепсия, частые припадки, он учится на дому. А муж механик по
лифтам. Пожалуйста, помогите! Валентина Романова, Москва
Руководитель Центра детской челюстно-лицевой хирургии
Виталий Рогинский (Москва): «Следствием врожденной пато-
логии стали удлинение лица, разобщение прикуса и душевные
страдания. Гармонии костей лицевого скелета можно достичь од-
новременной операцией обеих челюстей и ортодонтическим ле-
чением. И будет у Светы полноценная жизнь».

Денис Авдеев, 4 года, двусторонняя тугоухость 4-й степени,
нужны цифровые слуховые аппараты. 65 960 руб.

Нам очень нужна ваша помощь, дорог буквально каждый день.
Мы с мужем здоровые, а Дениска родился с пороком сердца. Его
оперировали в Москве. Трехмесячный малыш плохо перенес опе-
рацию с остановкой сердца в условиях гипотермии (тело охлажда-
ют, чтобы замедлить физиологические процессы). Начался отек
сердца. Но в итоге Дениску, что называется, откачали. А в год мы
поняли, что выстраданный наш малыш не слышит. От недорогих
аналоговых аппаратов толку никакого. В 2004 году горсурдоцентр
выдал нам два цифровика, следующие можем получить лишь че-
рез пять лет. А аппараты уже вышли из строя и ремонту не подле-
жат. У нас нет денег на новые. Я из-за сына не работаю, а муж ин-
женером зарабатывает 4600 руб. Еще есть надежда научить Денис-
ку говорить, но с каждым днем она убывает. Мария Авдеева, Москва
Врач сурдоцентра «Отофон» Татьяна Куку (Москва): «Ребенок
активный и работоспособный. Денису надо через день занимать-
ся с сурдопедагогом. С качественными слуховыми аппаратами
еще есть возможность реабилитировать Дениса».

Настя Бирюкова, 12 лет, врожденный порок сердца, требует-
ся эндоваскулярная операция. 186 600 руб.
Внимание! Фонд «Русский дар жизни» (США) внес $2500 (подробности на
www.rusfond.ru). Не хватает 115 587 руб.

Уже восемь лет я воспитываю Настеньку один. Жена работала в
продмаге, спилась и уехала. Я искал, посылал запросы, но так и не
знаю, жива ли. Настя развивалась нормально, только простужа-
лась часто. А перед школой нас огорошили: порок сердца, нужна
операция! Но Барнаул нас так и не вызвал. Дочка живет на таблет-
ках. В школе хвалят, но учеба тяжело дается: Настя быстро устает,
у нее сильные головные и загрудинные боли. При ходьбе задыха-
ется. Мы были у томских врачей. Оказывается, оба отверстия в
сердце у Насти можно закрыть, не разрезая грудь. Нас торопят с
операцией из-за сильного сброса крови в легкие. Но я не нашел де-
нег. У меня инвалидность третьей группы, работаю ассенизатором
за 3500 руб. В отпуске не был с 1999 года: чтобы подработать, всег-
да подменяю отпускников. И все равно доход вдвое ниже прожи-
точного минимума. Анатолий Бирюков, Алтайский край
Ведущий специалист НИИ кардиологии НЦ СО РАМН Сер-
гей Иванов (Томск): «У Насти аневризма межпредсердной пере-
городки и два дефекта. Мы эндоваскулярно, через сосуды, укре-
пим перегородку и закроем дефекты. Перспектива выздоровле-
ния стопроцентная».
Реквизиты авторов и поставщиков услуг есть в фонде.

Из свежей почты

Для тех, кто впервые знакомится
с деятельностью 
Российского фонда помощи
Российский фонд помощи создан осенью 1996 года для помощи ав-
торам отчаянных писем в «Коммерсантъ». Проверив письма с по-
мощью местной власти, мы публикуем их в ”Ъ“, журнале «Домовой»
и на сайте www.rusfond.ru. Решив помочь, вы получаете у нас рекви-
зиты авторов и дальше действуете сами. Деньги через нас не ходят.
Мы просто помогаем вам помогать. Читателям затея понравилась:
всего собрано свыше $9,4 млн. Мы организуем и акции помощи в
дни национальных катастроф: 53 семьям погибших горняков шахты
«Зыряновская» (Кузбасс), 57 семьям сгоревших самарских милици-
онеров, 153 семьям пострадавших от взрывов в Москве и Волгодон-
ске, 118 семьям моряков АПЛ «Курск», 52 семьям погибших залож-
ников «Норд-Оста», 39 семьям погибших 6 февраля 2004 года в мос-
ковском метро, 100 семьям пострадавших в Беслане. Фонд — лауре-
ат национальной премии «Серебряный лучник».
Адрес фонда: 125252 г. Москва, а/я 50; 
www.rusfond.ru; e-mail: rfp@kommersant.ru.
Телефоны: (495) 943-91-35, 158-69-04 (тел./факс).
Страница подготовлена при содействии благотворительного фонда «Помощь».

Валера не любит ездить в Москву, там его каждый раз ждут уколы или какое-нибудь болезненное
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По словам врачей, Ксюша Курьянова почти до самого конца была
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Пора 
благотворительности

Появление на этой неделе нового интернет-ресурса
www.infoblago.ru для НКО, специализирующихся на филантро-
пии, напомнило всем, что на дворе у нас год благотворитель-
ности в России. Объявить его предложили несколько крупных
общественных организаций, их поддержали все национальные
телеканалы и президент России (

”
Ъ“ писал об этом 17 декабря

2005 года). Как заявляют в оргкомитете по проведению года, но-
вый сайт еще «времянка», а настоящий портал откроется 1 мар-
та. О целях и задачах года руководитель Российского фонда
помощи ЛЕВ АМБИНДЕР расспрашивал одного из авторов
идеи — гендиректора Фонда Потанина ЛАРИСУ ЗЕЛЬКОВУ.

Ъ Благотворительный фонд Владимира Потанина создан в 1999 го-
ду. За эти годы он выплатил более 13 тыс. стипендий и грантов.

Ежегодный бюджет фонда — около $10 млн. Сейчас он реализует пять
стипендиальных и семь грантовых программ, в том числе для студен-
тов МГИМО, Норильского индустриального института и других се-
верных вузов, для курсантов и преподавателей военных вузов, Москов-
ского университета МВД РФ. Фонд поддерживает проект «Русский
язык и современная Россия» Санкт-Петербургского госуниверситета и
программы Российского православного университета св. Иоанна Богос-
лова. Лариса Зелькова — бессменный руководитель фонда.
— Недавно Госдума приняла законопроект о контроле за НКО.
Он вписывается в программу года благотворительности?
— Государство сделало нам новогодний подарок, просто лыко в стро-
ку. Хотя и не очень понятно, зачем было в спешке городить огород на
болоте. Конечно, деятельность НКО надо регулировать. Весь мировой
опыт благотворительности построен на жесткой регламентации. Но
была же хорошая идея: дать Общественной палате возможность все
обсудить с обществом, задаться вопросом, чего хотим, и ответить на
него. А вышло как всегда. Государство поставило себе жирную «двой-
ку», как с монетизацией год назад. Вопрос даже не в том, против кого
этот закон или за кого. Он просто не очень качественный.
— Закон об НКО вызвал столько комментариев, что они зату-
шевали мотивы авторов идеи года благотворительности…
— О мотивах. Вот скажите, для чего 

”
Ъ“ десятый год ведет проект

под названием «Российский фонд помощи»? Не только же потому,
чтобы иметь совместное дело с читателями? Для этого можно най-
ти и другие занятия. Например, деревья сажать. Но почему-то вы
делаете именно то, что делаете. Почему-то с каждым годом ваш
проект привлекает все больше людей, и они посылают несчас-
тным все больше денег. Почему? Потому что такова потребность
общества. Ваш проект выжил, так как опирается на нормальные
потребности нормальных людей. Вот мотив, по которому наша
группа единомышленников решила поднять тему благотвори-
тельности в стране. У нас масса социальных проблем и огромные
ресурсы человеческой доброты. Участие миллионов людей в бла-
готворительности способно существенно помочь обществу.

То, что делает ваш РФП, это скорая помощь, часть благотворитель-
ности. А вся она как медицина, в которой основа основ — профилак-
тика, а дальше — лечение симптомов, ранняя диагностика и много
еще чего. Кто-то создает условия для развития детей, кто-то — для оди-
ноких, пожилых, инвалидов, чтобы они не оказались за социальной
чертой. А кто-то формирует гражданские потребности. У нас все это
есть, но в меньших, чем хотелось бы, масштабах. И общество очень
мало об этом знает, а если что и знает, то считает скучным и против-
ным. Власти у нас убеждены, будто благотворительностью никто не
занимается и общество следует принуждать к ней. Потенциальные
филантропы считают наиболее эффективным пожертвованием дать
денег ближайшему детдому. Надо менять эти представления.
— Кто из органов власти поддержал идеи года?
— Скажем так, есть люди в администрации президента, которые
поддерживают проект. Они обещают помощь и на региональном
уровне. Сейчас оргкомитет года готовит федеральный конкурс
благотворительных проектов, создан экспертный совет и жюри.
Мы очень рассчитываем на поддержку электронных и печатных
СМИ. Когда подведем итоги, лучшие проекты будут реализованы
в регионах с участием лиц, известных всей стране. В местных дис-
куссиях предполагаем большой разговор о путях развития благо-
творительности.
— Наши фонды по мировым меркам вовсе и не фонды, а
сервисы, они обслуживают чужие деньги. Фонды — это НКО
с капиталом. Не кажется ли вам, что сейчас, когда власть так
раздражена финансовой зависимостью части НКО от запад-
ных грантов, да и от некоторых наших бизнесменов, самое
время для принятия закона о капитале фондов?
— Это проблема номер один. Налоговый кодекс у нас принимали
под лозунгом «Никаких льгот никому». Абсолютно правильная иде-
ология. Но как только заходит речь о благотворительности, власть
говорит: льготы, которые вы просите, это почва для воровства. И
точка. Но это неверная посылка, мы не просим налоговых льгот.
Предлагается создать специальный налоговый режим. Не приходит
же никому в голову взимать НДС и налог на прибыль с больницы?!

Создать капитал можно в любом фонде. Но все доходы с него бу-
дут обложены коммерческими налогами, независимо от того, на
что их тратить. Бизнесу проще изымать часть своей прибыли в
пользу благотворительности. Если нам удастся развернуть дискус-
сию о необходимости такого рода регулирования, это станет серь-
езным прорывом. Пока денежные власти говорят «нет».
— Кто финансирует оргкомитет года благотворительности?
— Первые деньги дали альфа-банковская «Линия жизни», Фонд По-
танина и фонд «Династия». Мы рассчитываем на поддержку и дру-
гих российских грантодающих организаций.

Лариса Зелькова
генеральный директор Фонда Потанина

Подобные трансплантации у
нас в стране не делают. Феде-
ральное агентство по здраво-
охранению остановило выбор
на госпитале Хадасса (Иеруса-
лим, Израиль). Здесь оптималь-
но соотношение цены, опыта и
качества таких операций. Гово-
рит старший врач отделения
трансплантации костного мозга
и иммунотерапии рака госпита-
ля профессор Игорь Резник:
«Х-сцепленная адренолейко-
дистрофия (АЛД) у Валеры
Штырова — редкая болезнь об-
мена веществ. Больные в тече-
ние года-двух мучительно уми-
рают или переходят в вегета-
тивное состояние с потерей

всех высших нервных фун-
кций». Поражение нервной
системы может быть прервано
лишь с помощью транспланта-
ции костного мозга. Обычно от
первых симптомов до клини-
ческого проявления болезни
проходит полгода: «и это един-
ственное окно, window of
opportunity, когда больному
можно помочь».

В мире сделано около
100 трансплантаций костного
мозга по поводу АЛД, в том чис-
ле 75 успешных. После них паци-
енты остаются клинически здо-
ровыми и живут десятилетиями.

«У Валеры все основания,—
сказал господин Резник,— для

срочной трансплантации. Есть
точный диагноз и семейная му-
тация, от которой в его роду
уже погибли несколько мальчи-
ков. Его двоюродный брат Ваня
оперирован у нас по поводу
АЛД месяц назад. Костный мозг
прижился, мальчик готовится к
выписке». Пока Валерина бо-
лезнь не вступила в клиничес-
кую стадию: «Чем раньше сде-
лаем пересадку, тем больше
шансов на то, что малыш оста-
нется живым и здоровым».

Трансплантация вместе с
пребыванием в Израиле матери
Валеры Татьяны Штыровой
обойдется в $157 тыс. Две трети
стоимости оплатит государство,

еще $20 тыс. внесет благотво-
рительный фонд «Абсолют-по-
мощь». Как обычно, $11,5 тыс.
жертвует наш партнер — ком-
пания «Ингосстрах» (подроб-
ности на сайте www.rusfond.ru).
Таким образом, не хватает
$20 833 (583 112 руб.). Пусть не
смущают вас размеры «остат-
ка»: Валере можно помочь лю-
бой суммой, мы открыли его ма-
ме сберкнижку в Москве. Жела-
ющие перечислить всю сумму
могут это сделать напрямую в
управление Федерального каз-
начейства по Москве. Все рек-
визиты есть в фонде.

Экспертная группа 

Российского фонда помощи

Для спасения Валеры Штырова не хватает еще 583 112 рублей


