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Софья Колесова

■■ В России появился госу-
дарственный фонд помощи 
детям с орфанными заболе-
ваниями.

Мукополисахаридоз, ти-
мома, синдром Имерслунда-
Гресбека, талассемия. Боль-
шинство из нас никогда не 
слышали таких слов. Ведь они 
обозначают уникальные бо-
лезни: один случай на тысячу. 

В России примерно девять 
тысяч детей с подобными не-
дугами. Им требуется очень 
дорогое лечение. Один курс 
уколов стоит несколько мил-
лионов рублей. 

В этом году в РФ появился 

новый фонд, который будет 
помогать юным пациентам 
с орфанными заболеваниями. 
Указ о его создании подписал 
Президент РФ Владимир 
Путин. Фонд решили назвать 
«Круг добра».

В состав попечительского со-
вета вошли президент Нацио-
нальной медицинской пала-
ты Леонид Рошаль, актеры 
Чулпан Хаматова и Констан-
тин Хабенский, учредитель 
благотворительного фонда 
помощи хосписам «Вера» 
Нюта Федермессер. Пред-
седателем правления стал 
основатель первого в России 

детского хосписа протоиерей 
Александр Ткаченко.

В «Круг добра» будут посту-
пать деньги от так называемо-
го налога на богатых. С этого 
года люди с доходами больше 
пяти миллионов рублей в год 
начнут платить повышенный 
НДФЛ: 15 процентов. Это при-
несет в бюджет около 60 мил-
лиардов рублей ежегодно.

- Предполагается, что в кате-
горию детей, которые должны 
получить лечение, попадут че-
тыре тысячи пациентов, - со-
общила вице-премьер РФ Та-
тьяна Голикова.

- Вся информация о работе 
фонда будет максимально до-

ступна. Решение по каждой 
заявке станет принимать 
не один человек. Сначала 

ее рассмотрят врачи, 
потом будет утверж-

дать экспертный 
совет, - объяснил 
Александр Тка-
ченко.

А р т е м у  и з 
Санкт-Петербурга 

11 лет. После 
школы он на-
девает костюм 
смешного мед-
ведя и раздает 
прохожим ли-
стовки. В них - 
просьба о  по-
мощи. Нужно 
собрать деньги 
для младшего 

брата, Матвея. Это вопрос 
буквально жизни и смерти. 
У малыша - редкое заболева-
ние. Спинальная мышечная 
атрофия (СМА). При ней по-
степенно слабеют все мыш-
цы, и в итоге человек теряет 
способность двигаться, гло-
тать, а потом и дышать.

- Матвеюшка родился здо-
ровым. А потом не поднял 
голову, не смог начать пере-
ворачиваться, отказался от 
еды, - рассказывает мама Ан-
на Безуглая.

Ее сыну нужно лекарство 
стоимостью больше 160 мил-
лионов рублей. Причем лече-

ние необходимо начать сей-
час, пока ребенок маленький.

По словам Александра Тка-
ченко, сначала помощь полу-
чат как раз пациенты со СМА. 
Их в стране 890 человек. 

- Поступающие заявки рас-
смотрим оперативно. Будет 
быстро приниматься реше-
ние о закупке лекарств и до-
ставке к месту лечения ре-
бенка, - обещает Александр 
Ткаченко.

То, что государство возьмет 
эти заботы на себя, - большое 
подспорье и надежда на здо-
ровую жизнь для тысяч ма-
лышей. Сейчас в России этим 
занимаются только благотво-
рительные НКО, их больше 
девяти тысяч.

Светлана КАЗБАНОВА, замдиректора благотворитель-
ного фонда имени Алексея Талая (Беларусь):

- Основатель нашего фонда - Алексей Талай. В шест-
надцать лет он остался без рук и ног. Этот случай 
не его сломил, сейчас он паралимпиец, успешный 
бизнесмен, благотворитель, отец четверых детей. 
Он занимается профилактикой суицида среди детей 
и молодежи. За время работы фонда Алексей сам встре-
тился с 60 тысячами человек из разных городов Беларуси 
и России. Всегда в зале находятся люди, для которых 
это общение становится началом позитивных изменений 
в жизни. Запомнилась встреча с Владом Кандрато-
вым. Он попал под поезд и остался без ног. После 
встречи с Талаем начал 
заниматься спортом 
и хочет попасть в пара-
лимпийскую команду.

В Беларуси больше пяти тысяч маленьких пациентов с ред-
кими заболеваниями. Часть из них (с мукополисахаридозом, 
гемофилией) получают лечение за счет бюджетных средств. 
В 2020 году на эти цели направили более 300 миллионов 
(в пересчете на российские рубли). В этом году предусмотрено 
финансирование в размере порядка 560 миллионов.

Всего в Беларуси около четырехсот благотворительных орга-
низаций. Государственных фондов нет. Хотя многие проекты, 
которые реализуют общественные объединения, согласованы 
с Минздравом РБ. Например, Международный благотвори-
тельный фонд помощи детям «Шанс» закупил оборудование 
в больницы для диагностики слуха. В результате Беларусь во-
шла в десятку стран, осуществляющих ранний скрининг слуха 
у всех новорожденных.

- А благодаря приобретенному нами оборудованию в РНПЦ 
детской хирургии в нашей стране появилась возможность про-
водить высокотехнологичные операции детям со сложными 
нарушениями ритма сердца, - добавляет директор «Шанса» 
Наталья Маханько.

В РИТМЕ СЕРДЦАминский ник вуйчич 
выручает в беде

facebook.com/alexey.talai

Борис ОРЕХОВ

■■ Ушел из жизни почетный Патри-
арший экзарх Всея Беларуси митро-
полит Филарет. Прощание проходи-
ло в Свято-Духовом кафедральном 
соборе Минска. Во время церемо-
нии случилось настоящее чудо.

Откуда ни возьмись в небе появились 
птицы. Их было много, очень много. 
Сотни, а может, и тысячи белых голу-
бок кружили над куполом храма. Не 
иначе сам Господь, заговорили очевид-
цы, прислал ангелов, чтобы те забрали 
и вознесли чистую душу праведного 
служителя Божия.

На отпевание пришло много людей 
из самых разных уголков республики. 
Многие несли белые розы - их очень 
любил Филарет (в миру Кирилл Ва
храмеев), вспоминали его самыми те-
плыми словами и плакали. Обращение 
«Владыко» никак не шло к этому не-
виданной доброты человеку. Поэтому 
знавшие его люди называли «Влады-
ченька» - в этом слове слиты воедино 
и восхищение, и огромная народная 
любовь.

Потомок дворянского рода, он был 
очень простым и душевным в обще-
нии с любым прихожанином, будь то 
министр или крестьянин - для него все 
были одинаковы. О нем никто никогда 
не сказал ничего плохого. К нему тя-
нулись люди разных сословий, рангов 
и даже с разным отношением к вере.

Земной путь Филарета продлился во-

семьдесят пять лет. Большую часть сво-
ей жизни он провел в Беларуси и успел 
сделать очень много, став символом 
возрождения православия. Москов-
ский священник, он попал в респу-
блику еще в 1978 году, и на его долю 
выпала сложная задача сохранить ис-
токи веры.

Похоронили Филарета в Успенском 
монастыре в Жировичах. И это не слу-
чайно - здесь он долгое время жил, ру-
ководил единственной на тот момент 
действующей мужской обителью в Бе-
ларуси.

- У меня нет своей жизни. Я монах, - 
говорил он.

Отношения коммунистов с Церко-
вью всегда были непростыми. И Фи-
ларету, мудрому и даль-
новидному человеку, 
приходилось порой 
смирять особенно 
ретивых слуг бо-
жьих, дабы не на-
влечь еще большую 
беду. Личный се-
кретарь митро-
полита Федор 
Повный вспо-
минал, как один 
из священников 
в своих пропо-
ведях с амвона 
начал поминать 
недобрым сло-
вом советскую 
власть, говорил 
о  ее кровавых 

следах, расстреле царской семьи, го-
нениях на верующих. Митрополит вы-
звал бунтаря к себе.

- Но ведь я говорю правду, - настаи-
вал тот.

Помолчав, Филарет вдруг спросил: 
- Ты видел себя в зеркале?
- Видел, а что такое? - насторожился 

бунтарь, который был внешне совсем 
не Ален Делон, страшненький, можно 
сказать.

- Так вот, - произнес митрополит, - все 
прихожане знают, как ты выглядишь, 
и это тоже правда, но ее никто тебе не 
говорит в лицо.

Священник все понял и поутих после 
того разговора.

Уже в девяностые годы Филарет воз-
родил в Беларуси традиционные 

исторические епархии, при 
нем возобновили деятель-

ность монастыри и духов-
ные школы.

Наверное, «Владычень-
ка» был действительно 

человеком не от мира 
сего. Многие убеж-

дались в  этом, по-
общавшись с ним 
лично.

- Год назад мне 
удалось полу-

чить благо-
словение от 
него,  - на-
писал в Сети 
телеведущий 
Валерий Та-

таров. - Я приложился к его руке, и на 
миг показалось, что ослеплен будто 
сваркой и раздался звук маленького 
электрического разряда. Помните та-
кую «динамо-машину» в школе, про-
изводящую молнии? От нее еще пахло 
озоном. Именно этот запах я ощутил, 
находясь в  непосредственной близо-
сти от великого православного чело-
века. Тогда я никому ничего не сказал, 
слишком личное. Решил поделиться 
только теперь, когда Филарет оставил 
наш мир.

поддержка

РЕАЛЬНАЯ А что В РБ?

спасательный «круг»

Точки в небе - это сотни белых птиц.  
Орнитологи объяснить это явление  
не смогли.
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ангелы Прилетели за чистой душой

Талая называют белорусским 
Ником Вуйчичем, паралимпиец 
доказывает, что в мире нет 
ограниченных возможностей.
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