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ФОНД «ДЕТИ-БАБОЧКИ»
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ДОРОГИЕ ДРУЗЬЯ!

Вот и подошел к концу 2021 год. 

Мы отпускаем его с особым чувством. 

Он был для нашего фонда десятым 

юбилейным и подарил множество важных 

проектов, побед и достижений. О многих 

вы, конечно, уже знаете. Но как приятно 

вспомнить и пережить все заново!

•	 Мы открыли первый в России 

региональный детский Центр генных 

дерматозов, а также помогли нашим 

коллегам в Узбекистане открыть 

первое отделение генных дерматозов 

в Центральной Азии.

•	 В сентябре состоялся Международный 

Конгресс по буллезному эпидермолизу 

DEBRA International Congress-2021, 

который виртуально посетили 20 000 

зарегистрированных участников 

из 137 стран мира. Это масштабное 

мероприятие организовал наш фонд, 

и оно стало по-настоящему мировым 

событием в сфере диагностики 

и лечения буллезного эпидермолиза, 

а также колоссальной поддержкой 

для людей-бабочек во всем мире.

•	 Руководитель фонда Алена Куратова 

получила престижную премию 

Forbes Woman Mercury Award 

за образовательный проект «Онлайн-

академия проблем кожи Skill for Skin».

•	 В 2021 году исполнился один год 

работы направления «Ихтиоз». 

Сегодня поддержку фонда получают 

больше 700 «бабочек» и 265 «рыбок». 

Наша цель – найти остальных!

•	 В конце года мы запустили CRM-

систему для некоммерческих 

и благотворительных организаций, 

которая поможет автоматизировать 

все процессы взаимодействия 

с подопечными, вести учет и аналитику 

медицинских данных.

•	 В нашей Онлайн-академии появилось 

новое направление – Neuro Method. 

За все прорывы благодарим:

•	 Алену Куратову – нашего 

руководителя, «генератора» 

и «ускорителя», чьи идеи, труд 

и колоссальная энергия подарили 

жизнь новым проектам и помогли 

нам подняться на новые высоты;

•	 Всю команду «Дети-бабочки»: врачей, 

медсестер, педагогов, кураторов, 

сотрудников офиса. Благодаря 

вам вертится планета «бабочек» 

и «рыбок»!

•	 Всех-всех, кто поддерживает 

наш фонд. Без вас ничего бы 

не получилось!

Поздравляем всех наших читателей 

с наступающими праздниками! Желаем 

верить в чудеса, мечтать, ставить цели 

и смело идти вперед! Берегите себя 

и свое здоровье! А мы по традиции 

делимся нашими декабрьскими новостями, 

отчетом за ноябрь и праздничными 

сюрпризами. Приятного чтения! 

Команда фонда 
«Дети-бабочки»
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ПРОГРАММЫ ФОНДА

Не все дети с тяжелыми формами 

буллезного эпидермолиза 

и ихтиоза могут получить 

качественную медицинскую 

консультацию в своем городе 

или селе. Просто потому 

что их заболевания настолько 

редкие, что далеко не все врачи 

сталкивались с ними в своей 

практике. Чтобы помочь ребятам 

из удаленных регионов, в нашем 

фонде работает специальная 

программа «Патронажная 
служба».

СЛУЖБА СПАСЕНИЯ 
«БАБОЧЕК» И «РЫБОК»
Как работает выездная патронажная 
бригада фонда «Дети-бабочки»

Подробно изучив всю 

медицинскую информацию 

о подопечном, к нему выезжает 

команда специалистов: 

медицинская сестра, врач-

дерматолог и педиатр. 

Они внимательно осматривают 

ребенка на дому. Педиатр 

проверяет общее состояние 

здоровья пациента, уделяя 

особое внимание слизистым 

оболочкам. Дерматолог 

оценивает состояние кожи. 

Медицинская сестра помогает 

родителям, объясняя как 

правильно использовать 

медикаменты и перевязочные 

средства. Чаще всего врачи 

наблюдают у «бабочек» 

хронические раны, вторичную 

инфекцию, проблемы с питанием 

и глотанием, болевой синдром 

и зуд. «Рыбок» же беспокоят зуд, 

нарушения терморегуляции, 

образование трещин и ран. После 

осмотра врачи дают заключение, 

рекомендации по уходу за кожей, 

по необходимости назначают 

дополнительное обследование.

Часто наши специалисты 

выезжают по срочным 

вызовам прямо в больницы 

к новорожденным малышам. 

Их визит – настоящее облегчение 

для родителей, напуганных 

неизлечимым диагнозом 

и растерянностью местных 

врачей. «Нам рассказали, 

как правильно ухаживать 

за кожей. Но главное – 

объяснили, что с этим ЖИВУТ!», – 

говорят мамы после общения 

с представителями фонда.

Чтобы ребята могли наблюдаться 

у врачей местной поликлиники 

и своевременно получать 

медицинское обслуживание, 

наши эксперты патронажной 

службы нередко сопровождают 

родителей во время визита 

в поликлинику, общаются 

с участковым педиатром, делятся 

с ним экспертной информацией 

по уходу и наблюдению детей 

с буллезным эпидермолизом 

и ихтиозом.

Иногда семьям требуется помощь 

в получении паллиативного 

статуса для ребенка, 

инвалидности, лекарств 

и перевязочных средств – 

для решения этих вопросов 

на местном уровне также 

по необходимости подключаются 

специалисты патронажный 

службы.

В 2021 году наша выездная 

медицинская команда 

успела побывать в Кирове, 

Магнитогорске, Ростове-на-

Дону, Пензе, Владикавказе, 

Барнауле, Горно-Алтайске, Уфе, 

Твери, Казани, Чебоксарах, 

Махачкале, Грозном, Омске, Орле, 

Ставрополе и многих других 

городах России. 

Медсестра ЛИДИЯ 
ДЕЛИШЕВСКАЯ 

и АЛЕКСАНДРА 
КОВАЛЬЧУК,

10 лет, г. Барнаул, 

диагноз: 

дистрофический 

буллезный эпидермолиз
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«РЫБКА», ЕЛКА 
И ИГРУШЕЧНЫЙ 
ДИНОЗАВР

6-летний Рагнар увлеченно 

роется в ящике с новогодними 

игрушками. Он ищет самую 

любимую – красно-синего 

сверкающего тираннозавра. 

Мальчик без ума от динозавров, 

и в прошлом году родители 

подарили ему это хищно-

зубастое елочное украшение. 

Рагнар торжественно 

подвешивает обожаемого 

монстра на самое видное место 

на елке. Он уверен – стеклянный 

розовый фламинго с соседней 

ветки – любимец мамы Алены – 

теперь точно знает, кто на этом 

празднике царь всех птиц 

и зверей. 

В семьей Рагнара много 

новогодних традиций. 

Чтобы праздник удался, нужно 

выполнить все волшебно-

радостные пункты. Например, 

написать письмо Деду Морозу. 

В нем Рагнар с младшим братом 

не только заказывают сюрпризы 

под елку, но и рассказывают 

Дедушке, как прошел их год 

и желают самого-самого 

от всей мальчишеской души. 

А еще каждый новый год 

родители дарят сыновьям 

новогодние пижамы. Волшебное 

настроение к костюмам 

со снеговиками и оленями – 

в комплекте! 

У Рагнара есть и еще одно 

важное дело. Вне зависимости 

от времени года и дня 

недели ему нужно несколько 

раз в день наносить 

на всю кожу специальный 

липидовосстанавливающий крем. 

У Рагнара ихтиоз – генетическое 

заболевание кожи. 

Из-за генетической поломки 

у мальчика отсутствует связь 

между клетками эпидермиса. 

Если представить, что наша 

кожа – это «кирпичная 

кладка», то у Рагнара нет 

связующего звена между 

«кирпичиками», а именно – 

«цемента», роль которого 

играют липиды и натуральный 

увлажняющий фактор. Именно 

эти компоненты содержат 

специальные эмоленты – 

кремы. При их применении 

кожа чувствует себя комфортно, 

не чешется и сохраняет 

оптимальный уровень 

увлажнения. 

Такие кремы Рагнару нужно 

наносить постоянно, иначе 

его состояние быстро 

ухудшается – кожа становится 

очень сухой, краснеет, чешется 

и трескается. 

У болезни мальчика не бывает 

каникул. Поэтому после того, 

как елка с ног до головы 

засверкала игрушками, мама 

зовет сына мазаться кремом. 

Рагнар нехотя отрывается 

от сияющего дерева и идет 

на обязательную процедуру. 

Не хочется, но надо, ведь 

хорошее самочувствие – главное 

на новогоднем празднике, 

да и в любой другой день.

«ВРАЧИ НАЗНАЧАЛИ 
ВСЕ ПОДРЯД, НО РАГНАРУ 
СТАНОВИЛОСЬ ТОЛЬКО ХУЖЕ»

РАГНАР ЭСБЕРН 
и младший брат,

г. Новосибирск, 

диагноз Рагнара: 

ихтиоз



98 Фонд «Дети-бабочки» декабрь

ИНТЕРВЬЮ

Первые признаки заболевания 

проявились у Рагнара спустя 

неделю после рождения. Мама 

искупала сына, и его кожа 

стала очень сухой, покраснела, 

шелушилась и трескалась. 

«Тогда мы жили в Якутске, и врачи 

в нашем регионе еще мало 

знали об ихтиозе. В результате 

поставили ошибочный 

диагноз «атопический 

дерматит», – вспоминает 

Алена. – Врачи рекомендовали 

все подряд – купать в травах, 

мазать кожу оливковым 

или вазелиновым маслом. 

Часто от их рекомендаций 

становилось еще хуже. Ребенок 

плакал сутками. Первые два 

года ни он, ни мы с мужем почти 

не спали. И мы не представляли, 

как ему помочь».

Семья из всех сил искала 

хорошего специалиста. 

Когда Рагнару было 

4 месяца, Алена нашла 

в платной клинике педиатра, 

помощь которого принесла 

долгожданное облегчение. 

Врач порекомендовала 

липидовосстанавливающие 

кремы и специальную уходовую 

косметику для сухой кожи. Рагнар 

сразу стал чувствовать себя 

лучше. 

«Затем начались 

наши путешествия по стране 

в поисках подходящего 

для Рагнара климата. Мы жили 

в Ессентуках, Пятигорске. 

Параллельно продолжали искать 

«своего» врача. Но все было 

безуспешно – врачи лишь 

переписывали друг у друга 

первый диагноз «атопический 

дерматит» и не особо вникали, 

что с ребенком на самом деле», – 

рассказывает о тех временах 

мама.

АЛЛЕРГОЛОГ УВИДЕЛА 
РАГНАРА И СРАЗУ СКАЗАЛА, 
ЧТО ЕМУ НУЖНО К ГЕНЕТИКУ

Правильный диагноз Рагнару 

поставили только на пятом 

году жизни. Тогда семья 

жила в Новосибирске. 

По рекомендации подруги 

Алена повела сына к платному 

аллергологу. Едва врач увидела 

мальчика, сразу сказала: 

«А вам не ко мне, а к генетику». 

Генетик подтвердил ихтиоз 

визуально, тот же диагноз 

показал и генетический анализ. 

Оказалось, что Алена с мужем 

являются носителями дефектного 

гена, хотя ни у кого из их 

родственников ихтиоза не было. 

К счастью, у Рагнара легкая 

форма. Мама изучала эту тему 

и знает, что есть формы ихтиоза, 

при которых состояние детей 

в разы тяжелее, чем у ее сына. 

Поэтому ему в какой-то степени 

еще повезло. 

И мальчик, и родители 

уже адаптировались к болезни, 

научились ухаживать за 

кожей, правильно подбирать 

средства. Врачи, которые 

наблюдают Рагнара, хвалят 

семью за правильный 

уход. По их словам, глядя 

на Рагнара, даже не скажешь, 

что у него ихтиоз. «Но стоит 

всего один день не мазать кожу, 

как картина тут же меняется. 

Поэтому увлажнять кожу 

нужно по нескольку раз в день. 

На голове у Рагнара с рождения 

корочка. Мы ее удаляем, 

но она быстро нарастает. Мы сыну 

в шутку говорим, что такая 

быстрая регенерация кожи – 

его суперспособность», – говорит 

мама.

По словам Алены, они с мужем 

пока не рассказали сыну, 

что у него генетическое 

заболевание. Он только знает, 

что сухая кожа – его особенность. 

Они есть у каждого человека, 

и у всех разные. Еще родители 

стараются сделать так, чтобы 

на каждый минус в жизни 

ребенок находил плюс. Например, 

из-за нарушения потоотделения 

и терморегуляции Рагнару 

противопоказаны многие виды 

спорта. Зато можно больше 

читать книг про динозавров 

и археологию. Такая игра в «Зато» 

помогает Рагнару не падать 

духом и жить как другие ребята.

«С ФОНДОМ «ДЕТИ-БАБОЧКИ» 
НАМ СТАЛО ПРОЩЕ»

Год назад Алена узнала 

о фонде «Дети-бабочки». 

У дочери ее подруги буллезный 

эпидермолиз, и девочка состоит 

в фонде. Подруга рассказала, 

что с 2020 года фонд начал 

помогать детям с ихтиозом. 

Семья сразу же обратилась 

в фонд. Алена оформила 

все документы, и Рагнар стал 

подопечным. Мы помогаем 
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Рагнару адресно – он получает 

специальную уходовую косметику 

«Гехт», с мальчиком занимается 

наш логопед. В этом году 

по направлению фонда Рагнар 

с мамой ездили в санаторий 

«Авангард» в Сочи. От поездки 

они остались в восторге, 

но самое главное, что лечебные 

процедуры улучшили 

состояние кожи, а значит, 

и самочувствие нашего «рыбки». 

Кроме того, при обострениях 

фонд направляет Рагнара 

к квалифицированному 

дерматологу в местной платной 

больнице, где мальчика 

принимают без очереди. 

«Нам очень нужна и приятна эта 

поддержка, с фондом нам стало 

проще и легче», – говорит Алена. 

ПЬЕМ ЧАЙ С ШАРЛОТКОЙ 
И ПРОВОЖАЕМ СТАРЫЙ ГОД

Есть у семьи и еще одна 

новогодняя традиция. Рагнар 

с братом обожают кулинарить. 

У них даже есть специальные 

поварские колпаки и фартуки. 

Особенно удается яблочная 

шарлотка. Рагнар знает рецепт 

наизусть. Он сам готовит яблоки, 

тесто и собирает пирог. Ну и пусть 

вся кухня и поваренок в муке – 

зато все счастливы и можно пить 

чай. 

За чаепитием семья вспоминает 

уходящий год. По словам Алены, 

за это время Рагнар изменился, 

вырос, научился читать и уже по-

другому воспринимает мир: 

«Сын очень жизнерадостный 

и энергичный. Обожает общаться 

со взрослыми и детьми, задает 

много интересных недетских 

вопросов. У него постоянно 

появляются новые интересы. 

Например, сейчас Рагнар 

увлекается не только 

динозаврами, но и древними 

цивилизациями и устройством 

вселенной».

Впереди у нашего подопечного 

школа и другие обязательные 

этапы жизни. Чтобы успешно 

пройти каждый из них, Рагнару 

нужно прежде всего хорошо себя 

чувствовать. Благодаря помощи 

родителей и поддержке фонда 

новый год будет для мальчика 

спокойным и комфортным. Алена 

уверена – грамотный постоянный 

уход и любовь мамы и папы – 

самое важное для Рагнара 

и других ребят с таким же 

диагнозом: «Мы надеемся, 

что наша история поможет 

другим родителям, особенно 

если они в самом начале этого 

непростого пути. Нам тоже было 

больно и страшно, но сегодня 

Рагнар ничем не отличается 

от других – растет, развивается, 

радуется жизни. Не отчаивайтесь, 

верьте в чудо, в своих детей 

и что все возможно. Ваши дети 

в любом случае особенные, 

потому что выбрали вас своими 

мамами и папами!».

В новом году Алена желает 

всем родителям, а особенно 

мамам, найти комфортный 

жизненный баланс – 

не замыкаться на болезни 

ребенка и не выстраивать жизнь 

семьи вокруг диагноза. «Также 

по своему опыту могу сказать, 

что не стоит копить проблемы 

в стенах дома. Говорите о своих 

сложностях, просите помощи 

и она обязательно придет. 

Мы в этом убедились. Также 

желаю всем мамам обязательно 

находить время для себя, ведь 

если вы красивая, отдохнувшая 

и живете в гармонии с собой, 

то и ваши дети будут чувствовать, 

что все хорошо и получится», – 

желает Алена.

Яркого, интересного 

и спокойного нового года, 

друзья! 
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ТАНЦЕВАЛЬНЫЕ КАРТОЧКИ 
«ПОВТОРЯЙ! ТАНЦУЙ!»
С этими танцевальными 

карточками можно запросто 

устроить классную и смешную 

дискотеку. Причем танцевать 

будут и дети, и взрослые. В игре 

48 карточек с движениями 

для разных частей тела. Каждый 

игрок собирает карточки и танцует. 

Кто исполнит свой фирменный 

танец и соберет больше всех 

карточек, тот и победил. Впрочем, 

какая разница, кто выиграет, 

если все веселятся, смеются 

и танцуют до упаду!?

НАСТОЛЬНАЯ ИГРА 
«ЧЕРЕПАШЬИ БЕГА»
Эта игра уже проверена временем 

и тысячами семей. Играть в нее 

просто, правила быстро поймет 

даже пятилетний ребенок. Время 

одного раунда – 15-25 минут, 

а значит, никто не успеет 

заскучать. Выбирайте черепашку 

любимого цвета и сделайте так, 

чтобы она первой прибежала 

на капустное поле. Причем другие 

игроки не должны знать, что 

она ваша, иначе будут ставить 

подножки и отбрасывать на старт! 

Впрочем, хитрить в этой игре 

можно и вам.

ИГРА-РАСКОПКА 
«МАМОНТ. 
Я ПАЛЕОНТОЛОГ»
У многих детей 

бывает период 

увлечения 

динозаврами. 

И им, и другим 

любознательным ребятам 

наверняка понравится 

эта развивающая игра. С помощью 

настоящих инструментов 

палеонтолога нужно откопать 

скелет мамонта. Игра развивает 

усидчивость, аккуратность, 

мелкую моторику, внимание 

и увлекательно знакомит 

с палеонтологией. Ребенок поймет, 

как интересно делать открытия 

самому, главное, проявить 

терпение!

РУМБОКС «НОВОГОДНЕЕ 
УБРАНСТВО»
Румбокс – это миниатюрная 

комната с интерьером, которую 

можно сделать своими руками. 

В наборе есть все необходимое, 

а значит, вам не придется 

идти в магазин за клеем 

или нитками. Собирайте мебель 

и украшайте новогоднюю 

мини-комнату вместе 

с ребенком. Это увлекательный 

и затягивающее творчество 

развивает воображение, 

усидчивость и мелкую моторику, 

да и просто дарит радость 

и возможность побыть вместе. 

В результате у вас получится 

волшебный новогодний интерьер 

с елкой, снеговиком, игрушками 

и даже камином! Чудесная 

поделка будет каждый день 

напоминать о празднике.

МАГНИТНЫЙ КОНСТРУКТОР 
«ПИНГВИН»
В этом магнитном конструкторе 

металлический шарик 

и 74 детали. Собрать 

из них можно не только пингвина, 

но и других птиц и зверушек. 

Подробная и понятная 

инструкция прилагается. Кроме 

того, ребенок может создавать 

любых неведомых существ. 

Предела фантазии не существует! 

Конструктор прекрасно подойдет 

как мальчику, так и девочке. 

Отличный подарок для маленьких 

любителей животных 

и  конструирования.

ЭКСКЛЮЗИВНАЯ 
ВИДЕООТКРЫТКА 
ОТ ЗНАМЕНИТОСТИ В РАМКАХ 
ПРОЕКТА MD VIDEO
А это подарок не для ребят, 

а для родителей. В рамках нашего 

фандрайзингового проекта 

MD Video вы можете заказать 

новогоднее поздравления 

от российских звезд спорта, 

кино, театра, телевидения, 

интернета. Нас поддерживает 

более 300 известных людей, 

и вы точно найдете здесь своего 

любимчика. Вы еще успеете 

сделать заказ персонального 

поздравления с новым годом 

для самых дорогих, чтобы 

вы, ваши друзья и близкие 

радовались как дети. Оставить 

ИДЕИ ПОДАРКОВ НА НОВЫЙ ГОД 

ТОП-10 ДЕТСКИХ 
НОВОГОДНИХ ПОДАРКОВ

У родителей есть три главных 
требования к детским 
новогодним подаркам. 
Они должны быть полезными, 
понравиться ребенку 
и не стоить всех денег мира. 

В нашей подборке именно 
такие варианты. Надеемся 
облегчить ваш предновогодний 
марафон по магазинам и помочь 
подобрать подарок, который 
принесет ребенку море восторга. 

https://www.wildberries.ru/catalog/16319334/detail.aspx
https://www.wildberries.ru/catalog/16319334/detail.aspx
https://www.igroved.ru/games/cherepashi-bega/?yclid=7006366348569011088&utm_source=yandex&utm_medium=cpc&utm_campaign=dynamic_moskva&utm_content=&utm_term=%D0%BD%D0%B0%D1%81%D1%82%D0%BE%D0%BB%D1%8C%D0%BD%D1%8B%D0%B5%20%D0%B8%D0%B3%D1%80%D1%8B%20%D0%9C%D0%BE%D1%81%D0%BA%D0%B2%D0%B0_2000648
https://www.igroved.ru/games/cherepashi-bega/?yclid=7006366348569011088&utm_source=yandex&utm_medium=cpc&utm_campaign=dynamic_moskva&utm_content=&utm_term=%D0%BD%D0%B0%D1%81%D1%82%D0%BE%D0%BB%D1%8C%D0%BD%D1%8B%D0%B5%20%D0%B8%D0%B3%D1%80%D1%8B%20%D0%9C%D0%BE%D1%81%D0%BA%D0%B2%D0%B0_2000648
https://www.ozon.ru/product/bondibon-nabor-dlya-opytov-i-eksperimentov-frantsuzskie-opyty-nauki-s-buki-mamont-142365669/?asb=u%252FhYD69ambSFwNoB5yxWivoUShw%252BdVlJ3I30B8SL8Mh34UhzJoNOEpFBTYqaMwfa&asb2=sD8zL0hMoUF0cYGb-kg4Ax1TcCc1o4cVi4hi9G_5XGk4EqrnkWZChkOXMCGXNgiKGIcbjhfcwnQIpaBCgQZZYYnvD-XwEO2dpX56UTV73tM&sh=miplCW7-
https://www.ozon.ru/product/bondibon-nabor-dlya-opytov-i-eksperimentov-frantsuzskie-opyty-nauki-s-buki-mamont-142365669/?asb=u%252FhYD69ambSFwNoB5yxWivoUShw%252BdVlJ3I30B8SL8Mh34UhzJoNOEpFBTYqaMwfa&asb2=sD8zL0hMoUF0cYGb-kg4Ax1TcCc1o4cVi4hi9G_5XGk4EqrnkWZChkOXMCGXNgiKGIcbjhfcwnQIpaBCgQZZYYnvD-XwEO2dpX56UTV73tM&sh=miplCW7-
https://www.ozon.ru/product/bondibon-nabor-dlya-opytov-i-eksperimentov-frantsuzskie-opyty-nauki-s-buki-mamont-142365669/?asb=u%252FhYD69ambSFwNoB5yxWivoUShw%252BdVlJ3I30B8SL8Mh34UhzJoNOEpFBTYqaMwfa&asb2=sD8zL0hMoUF0cYGb-kg4Ax1TcCc1o4cVi4hi9G_5XGk4EqrnkWZChkOXMCGXNgiKGIcbjhfcwnQIpaBCgQZZYYnvD-XwEO2dpX56UTV73tM&sh=miplCW7-
https://www.ozon.ru/product/nabor-dlya-sborki-rumboksa-happy-home-novogodnee-ubranstvo-191134753/?sh=VVPwnoBv
https://www.ozon.ru/product/nabor-dlya-sborki-rumboksa-happy-home-novogodnee-ubranstvo-191134753/?sh=VVPwnoBv
https://mrgeek.ru/product/magnitnyj-konstruktor-animag-pingvin/?utm_source=pod&utm_medium=cpc&utm_campaign=mrgeek&utm_term=Magnitnyj%20
https://mrgeek.ru/product/magnitnyj-konstruktor-animag-pingvin/?utm_source=pod&utm_medium=cpc&utm_campaign=mrgeek&utm_term=Magnitnyj%20
https://mdvideo.ru/
https://mdvideo.ru/
https://mdvideo.ru/
https://mdvideo.ru/
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заявку на видеооткрытку можно 

здесь.

НАСТОЛЬНЫЙ АЭРОХОККЕЙ
Классный подарок, 

если у вас двое детей. 

Этот аэрохоккей устроен так же, 

как и всем известная игра в зонах 

игровых автоматов, на которую 

дети постоянно просят жетоны. 

Несмотря на то, что хоккей 

меньших размеров, он такой же 

динамичный и захватывающий, 

как и его «большой брат». 

Поэтому если дети в очередной 

раз хором притихнут – можете 

быть уверены – они играют 

в аэрохоккей, а не раскрашивают 

кота. 

БОЛЬШАЯ РАСКРАСКА «ЗИМА»
Пора положить конец бело-

серой зиме. В этом году 

она будет сиять всеми цветами 

радуги! Возьмите эту большую 

раскраску, прикрепите на стену 

или разверните на полу 

и начинайте заполнять цветами. 

Красить можно всей семьей, 

заодно придумывая разные 

истории про героев картинки. 

Весело, празднично, интересно! 

В комплекте прилагаются 

фломастеры.

НОЧНИК «ЗВЕЗДНОЕ НЕБО»
Если ребенок боится засыпать 

в темноте или просто маленький 

мечтатель, ему точно понравится 

такой космический ночник. 

С ним комната превращается 

в мини-вселенную и становится 

по-настоящему волшебной. 

Поэтому с таким ночником 

удобно не только засыпать, 

но и устраивать спектакли, 

праздники и просто лежать 

и фантазировать, рассматривая 

собственное звездное небо.

КНИГИ «ИСТОРИЯ СТАРОЙ 
КВАРТИРЫ»        И «ТРАНССИБ. 
ПОЕЗД ОТПРАВЛЯЕТСЯ»
Эти книги заинтересуют детей 

постарше, которые любят 

путешествовать, интересуются 

историей и, конечно, любят 

читать. И первая, и вторая – 

о путешествиях. «История старой 

квартиры» – о путешествии 

во времени. Ребята смогут узнать 

о том, что происходило в старой 

квартире в течение целого 

века и что в ее стенах менялось 

со временем. «Транссиб. Поезд 

отправляется» увезет детей 

в железнодорожную поездку 

с Востока на Запад нашей страны. 

Путешественников ждут разные 

города, люди, судьбы и истории. 

Чемоданное настроение, 

масса впечатлений и знаний 

гарантированы. 

ИДЕИ ПОДАРКОВ НА НОВЫЙ ГОД 

https://mdvideo.ru/
https://market.yandex.ru/product--nastolnyi-aerokhokkei-professional-rabotaet-ot-batareek/936796508?text=%D0%BC%D0%B8%D0%BD%D0%B8%20%D0%B0%D1%8D%D1%80%D0%BE%D1%85%D0%BE%D0%BA%D0%BA%D0%B5%D0%B9&cpc=63VfT0z1jI8proOIfGJmqG9OlkOjkXGT-Ai7jB_QUZlFK-DbG2o9RbBwzMcuI0Slr-9zmyiDMQEdMvbRFbnxO33mKCinWIJt6MX27pmQZTWtQfkc1AC-VVR8ND3x3wCFxcumVjfzkhwrilXRYxjZ_lEMHNUt3qQsZaoY6Y5Jwn4Myz1UYACe6Q%2C%2C&sku=101241964139&do-waremd5=3PdBmscN9jRv93hJAEtJ-g&nid=65846
https://mrgeek.ru/product/bolshaja-detskaja-raskraska-zima/?utm_source=pod&utm_medium=cpc&utm_campaign=mrgeek&utm_term=Bolshaja%20detskaja%20raskraska%20Zima
https://market.yandex.ru/product--kruglyi-proektor-zvezdnogo-neba-nochnik-star-master/1458688099?clid=1601&utm_source=yandex&utm_medium=search&utm_campaign=ymp_offer_dp_dom_dyb_search_rus&utm_term=90712%7C101464389479&utm_content=cid%3A61969173%7Cgid%3A4592215119%7Caid%3A11360587966%7Cph%3A1752190%7Cpt%3Apremium%7Cpn%3A4%7Csrc%3Anone%7Cst%3Asearch%7Crid%3Atovary_dlya_doma-9%7Ccgcid%3A0&sku=101464389479
https://www.labirint.ru/books/562505/
https://www.labirint.ru/books/562505/
https://www.labirint.ru/books/729918/
https://www.labirint.ru/books/729918/
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5 взрослых 

подопечных 

получили 

медицинскую 

помощь 

во Всероссийском 

центре экстренной 

и радиационной 

медицины имени 

А.М. Никифорова 

МЧС России

СОДЕРЖАТЕЛЬНЫЙ ОТЧЕТ 

Зарегистрировано 

6 

новых 

подопечных 

16 

«бабочек» 

получили 

стоматологическую 
помощь 

1 подопечный 

получил 

консультацию 

в рамках оказания 

онкологической 
помощи

У 6 детей 

и взрослых взят 

биоматериал 

для генетической 
диагностики

ЕЖЕМЕСЯЧНЫЙ ОТЧЕТ 
В ЦИФРАХ ноябрь, 2021

18 «бабочек» 

и 2 «рыбки» 

получили адресную 

помощь от фонда 

Из них: 

6 

новорожденных 

и 2 взрослых 

получили 

медикаменты 

и бинты

ЭЗЕЛЬ (8 лет) и ЭМИЛЬ (11 лет )

ГИБАДУЛЛИНЫ, Респ. Татарстан, диагноз: 

дистрофический буллезный эпидермолиз

ПОДОПЕЧНЫЕ

АДРЕСНАЯ 
ПОМОЩЬ

2 подопечных обеспечены ортезами 

на средства, полученные благодаря 

постоянному сбору фонда «Дети-

бабочки» на официальном сайте Мэра 

Москвы. Ортезы являются средством 

реабилитации, позволяющим 

больным буллезным эпидермолизом 

полноценно двигаться 

и самостоятельно себя обслуживать. 

Поддержать сбор можно здесь.

Проведено 102 очные 

и 228 часов онлайн-

консультаций в рамках программы 

«Патронаж и медицинское 
сопровождение» 

3 детей получили 

помощь в рамках 

программы  

«Социально-
психологическая 
адаптация» 

51 занятие 

проведено в рамках 

программы 

«Эрготерапия»

https://www.mos.ru/city/projects/blago/fond/bela-deti-babochki/
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СОДЕРЖАТЕЛЬНЫЙ ОТЧЕТ ВРАЧИ 

44 врача 

оказали помощь в 21 регионе

ОБУЧЕНИЕ

1 выступление 

с докладом – врач-

дерматовенеролог фонда 

«Дети-бабочки» Ольга 

Сергеевна Орлова выступила 

на Межрегиональной научно-

практической конференции 

«Детская и подростковая 

дерматология» с темой 

«Несиндромальные ихтиозы»

141 врач из регионов России 

принял участие в обучающих 

мероприятиях 

3 вебинара проведено 

для родителей детей-бабочек 

и детей-рыбок

106 

коробок с бинтами 

и медикаментами = 

628 кг помощи 

для подопечных фонда

ЛОГИСТИКА

ОЛЬГА
ОРЛОВА,
врач-
дерматовенеролог
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СОДЕРЖАТЕЛЬНЫЙ ОТЧЕТ 

ОСНОВНЫЕ ПУБЛИКАЦИИ 
О ФОНДЕ В СМИ ноябрь, 2021

Портал 

о благотворительности 

«Такие дела» выпустил 

интервью с нашей 

18-летней подопечной 

Дашей Кошман. 

Материал подготовлен 

совместно с федеральным 

информационным 

проектом «Редкое 

искусство помогать». 

Проект направлен на 

распространение знаний 

о редких заболеваниях 

и о том, какая помощь 

необходима пациентам 

с такими диагнозами. 

The Village опубликовал 

подборку фондов, помогающих 

людям с редкими заболеваниями 

и сотрудничающих с проектом 

«Редкое искусство помогать». 

В этот перечень входит и наш 

фонд!

МЯЧ!Media рассказали историю 

взрослой подопечной фонда, 

43-летней Татьяны Калинниковой. 

«Люди-бабочки – такие же 

как все и очень хотят быть 

полноценной частью общества», 

– говорит Татьяна.

«Люди 
останавливаются 
и тычут в меня 
пальцем»

66
упоминаний о фонде в СМИ

27
публикаций об акции «Щедрый 

вторник» с упоминанием фонда

7 383 054 

человек – охват упоминаний 

о фонде в СМИ

Фонд «Дети-бабочки» принял 

участие в акции «Щедрый 

вторник». Мы запустили 

несколько активностей 

в пользу наших подопечных. 

О них рассказал портал 

«Душевная Москва». 

Forbes составил подборку 

благотворительных фондов, 

принявших участие в акции.  

Ведущий дерматолог фонда 

Маргарита Гехт в своей 

постоянной колонке для РБК 

рассказала все о пигментации 

кожи и основных причинах 

ее шелушения. Вы узнаете, 

в каких случаях можно решить 

эти проблемы дома, а когда 

нужно обратиться к врачу. 

https://takiedela.ru/2021/11/nikto-ne-govoril-chto-budet-tak-tyazhelo/
https://www.the-village.ru/people/promo/philgood-s1389
https://myachmedia.ru/story/236574/
https://xn--80adfe5b7a9ayd.xn--80adxhks/ru-RU/moscow_nko/all_news/card/12949.html
https://www.forbes.ru/forbeslife/447647-sedryj-vtornik-kak-podderzat-fondy-v-den-blagotvoritel-nosti
https://style.rbc.ru/health/6193d9539a79477a6c59ed5c
https://style.rbc.ru/health/6181518c9a7947e4fc814164
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РАЗВЛЕКАТЕЛЬНЫЕ МАТЕРИАЛЫ

СКАЗКА ПРО БАБОЧКУ 
И СТРАННЫЕ 
НОВОГОДНИЕ ПОДАРКИ

Бабочка любила встречать 

новый год со своими друзьями – 

Пчелкой, Кузнечиком, Стрекозой 

и Муравьишкой.

Зимой на улице холодно, 

снежно и совсем нет цветов. 

Поэтому друзья ходили друг 

к другу в гости. Они наряжали 

елку шариками с ромашками, 

танцевали и пели песни 

про новый год и лето. Бабочка 

угощала друзей медом 

и клубничным вареньем, 

пекла пирог со сладкими 

консервированными 

одуванчиками.

Еще друзья устраивали 

веселые конкурсы, например, 

кто смешнее покажет сонного 

шмеля или розовую лягушку, 

и рассказывали о своих 

приключениях на солнечном 

лугу. Муравьишка со смехом 

вспоминал, как летом строил 

мост через ручей, упал в воду 

и быстрый поток унес его прямо 

до леса. Стрекоза – как делала 

модные шляпки из цветов-

колокольчиков.

И, конечно, друзья дарили друг 

другу подарки. Бабочка всегда 

придумывала для них полезные 

сюрпризы. Она вручала что-

нибудь такое, что пригодится 

в обычных делах. Например, 

Пчелку ждала корзинка 

для нектара, а Кузнечика – 

зеленые шнурки для его любимых 

кроссовок, в которых он прыгал 

выше всего.

Но в этот новогодний праздник 

друзья получили от Бабочки 

очень странные подарки. 

Начинался праздник очень 

весело. Гости собрались у елки, 

смотрели мультики про новый 

год и желали друг другу солнца 

и зеленой травы. Бабочка 

угощала всех ватрушками 

с земляничным вареньем, 

Пчелка – медовым тортом. 

«Как же я люблю новый год, – 

сказал Муравьишка, с аппетитом 

жуя ватрушку. – Всегда жду 

не дождусь эту вкусноту 

и веселье под елкой».

«А теперь подарки!», – 

воскликнула Бабочка. Каждый 

из гостей получил от нее коробку 

с бантом и быстро заглянул 

внутрь.

Подарки оказались необычными.

Стрекоза достала из коробки 

книгу с кулинарными рецептами. 

Она с улыбкой вертела 

ее и сначала даже подумала, 

что ей достался чужой сюрприз.

«Друзья! – сказала Бабочка 

гостям, – в этом году вас ждут 

особенные подарки. Весь год 

я наблюдала, что у вас получается 

делать хорошо, 

но при этом вы не развивали 

свой замечательный талант. 

Я надеюсь, что мои подарки 

помогут вам найти новое 

занятие по душе и уделить 

время себе, а не обычным делам. 

Все знают, что Стрекоза, когда 

не танцует на лугу, делает очень 

вкусное песочное печенье. 

У нее даже есть секретный 

ингредиент, и мы никак не можем 

угадать какой! Я дарю тебе 

книгу с разными рецептами, 

и ты научишься печь другие 

вкусности».

Стрекоза заулыбалась и сказала: 

«Спасибо, Бабочка! А я-то 

думала, что мои печеньки 

самые обычные и не считала, 

что у меня талант. Я обязательно 

приготовлю новое угощение 

и приглашу всех на чай».

Муравьишке Бабочка подарила 

не строительные инструменты, 

а билет на балет мотыльков. 

«Помнишь, мы ходили туда 

вместе и как тебе понравилось? 

Я решила подарить тебе 

эту красоту еще раз». 

Муравьишка, который до этого 

с недоумением смотрел на билет, 

обрадовался: «Да, я до сих пор 

помню, как это было прекрасно! 

Ты такая внимательная, спасибо, 

что подарила мне не вещь, 

а впечатления!».

Пчелке достались коробочка 

с расческами, заколками 

и бантиками для волос. Пчелка 
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всегда рассказывала, как много 

времени занимает сбор нектара 

и ей некогда слетать в магазин 

за бантиками. Теперь у нее было 

все для красивой прически. 

От радости Пчелка бросилась 

обнимать Бабочку: «Спасибо, 

расческа с заколками чудесные!». 

Она тут же схватила зеркальце 

и начала заплетать косички.

Кузнечика ждали не новые 

кроссовки, а краски 

для рисования как у художника. 

И летом, и зимой Бабочка 

постоянно наблюдала, 

как красиво Кузнечик рисует 

на песке и морозном окне. Теперь 

он мог научиться рисовать 

настоящие картины. «Художник 

Дядюшка Жук сказал, что даст 

тебе несколько уроков», – 

сказала Бабочка. Кузнечик засиял 

от удовольствия: «Я всегда думал, 

что рисовать – это тоже здорово. 

Но боялся, что у меня 

не получится. Спасибо, Бабочка!».

Друзья поняли, что подарки 

не странные, а интересные 

и подарят им новые впечатления.

Гости тоже приготовили 

для Бабочки сюрприз. 

Муравьишка затащил в дом 

большой сверток, и друзья 

все вместе вручили подарок 

Бабочке. Внутри оказалась 

большая красивая табличка 

на дверь. Розовыми, желтыми 

и голубыми буквами было 

написано: «Здесь живет Добрая 

Бабочка».

«Мы сделали ее все вместе 

и надеемся, что она тоже 

принесет тебе радость и хорошее 

настроение», – сказали гости. 

«Такие внимательные друзья 

как вы – самый лучший 

подарок», – улыбнулась Бабочка.

А какой подарок самый 

замечательный для тебя, малыш?

РАЗВЛЕКАТЕЛЬНЫЕ МАТЕРИАЛЫ
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