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Благотворительный фонд помощи людям
с боковым амиотрофическим склерозом

и другими нейромышечными заболеваниями
«Живи сейчас»

Адрес: г. Москва, ул. Нижегородская, д. 32, стр. 4, офис 117
Телефон: +7 499 397 8443

E-mail: info@alsfund.ru

Для СМИ
pr@alsfund.ru

Анна Овсянникова

alsfund.ru
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первых симп-
томов. В мире заболевание также извест-
но как болезнь Лу Герига, болезнь мотор-
ных нейронов, мотонейронная болезнь, 
болезнь Шарко, а с недавних пор и как 
болезнь Стивена Хокинга.
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Фонд вырос из Службы помощи людям с 
БАС, которую в 2012 году при поддержке 
православной службы «Милосердие» и 
Марфо-Мариинской обители иницииро-
вали Наталья Семина, в семье которой 
близкий человек умер от БАС, и 
врач-невролог НЦН РАМН Лев Брылев.

В России нет государственной програм-
мы и нет утвержденных клинических 
рекомендаций, призванных помочь 
больным БАС. Для таких пациентов не 
организованы респираторные центры 
или службы помощи на дому. Хосписы 
зачастую не имеют возможности 
оказывать необходимую поддержку 
болеющим БАС и брать их под опеку на 
длительное время.

Мы стараемся поддерживать своих 
подопечных по всей России, использо-
вать имеющиеся в стране ресурсы, а 
также создавать новую инфраструктуру, 
чтобы улучшить жизнь людей с БАС и их 
близких. На сегодня мы единственные, 
кто развивает помощь людям с БАС на 
системном уровне. Если еще в 2011 году, 
до того, как появилась Служба помощи 
людям с БАС, таким больным просто 
неоткуда было ждать помощи, то  сейчас 
российские пациенты могут рассчиты-
вать на комплексную поддержку 
команды фонда и имеют доступ к 
участию в международных исследо-
ваниях.
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СТРУКТУРА ФОНДА

Привлеченные медицинские 
специалисты

Программа «Центры помощи»
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Василий ШТАБНИЦКИЙ,
к.м.н., врач-пульмонолог,
доцент кафедры
пульмонологии ФДПО
РНИМУ им. Н.И. Пирогова
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Василий ШТАБНИЦКИЙ,
к.м.н., врач-пульмонолог,
доцент кафедры
пульмонологии ФДПО
РНИМУ им. Н.И. Пирогова
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В рамках программы мы поддерживаем
учреждения здравоохранения и социаль-
ные проекты, которые помогают больным
БАС. Собираем средства на закупку
средств реабилитации, лечебного пита-
ния, дыхательных аппаратов и т. п., кото-
рые потом передаются в семьи. Оплачи-
ваем услуги сиделок для малообеспечен-
ных семей, а также консультации медици- 
нских специалистов.

Волонтеры — самая главная движущая 
сила в любом проекте. При БАС особен-
но важны волонтеры-визиторы, которые 
регулярно навещают семьи и помогают 
решить бытовые вопросы. Мы организу-
ем Школы, где обучаем их для помощи 
людям с БАС. Также есть творческие во-
лонтеры, которые помогают болеющим 
справиться со стрессом.

Ученые не знают, почему люди заболе-
вают БАС. Нет способов остановить 
болезнь. В России нет точных данных о 
том, сколько людей болеет БАС. Не 
всегда понятно, как правильно наладить 
симптоматическую терапию. Мы прово-
дим исследования, которые помогут 
повысить эффективность помощи боль-
ным БАС в России, и участвуем в 
международных исследованиях.

Чем больше людей знает о проблемах 
людей с БАС, тем легче организовать 
помощь. Мы рассказываем личные 
истории людей, столкнувшихся с БАС, 
проводим мероприятия для повышения 
осведомленности, сотрудничаем со СМИ 
в течение года. Особенно много 
активностей мы организуем в июне — это 
месяц повышения осведомленности о 
БАС в России.

Поскольку БАС — редкое заболевание, и 
мало кто из столкнувшихся с БАС знает, 
что делать и как правильно организовать 
помощь, мы проводим ежегодную 
общероссийскую пациентскую конфе-
ренцию по БАС с участием российских и 
зарубежных экспертов. Проводим и 
поддерживаем обучение специалистов 
— врачей, медсестер, патронажных 
сестер, а также родственников людей с 
БАС. Создаем информационные мате-
риалы: листовки, брошюры, паспорт 
пациента, буклеты — и ведем портал о 
БАС als-info.ru.
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Портал «Православие и мир»,

статья «Когда муж стал давиться
обычной водой, мы не знали,

что делать»» от 29 июня 2018 года

Наиля Биккулова
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Служба помощи людям — это место, 
куда может обратиться любой человек с 
БАС: приехать лично или получить кон-
сультацию дистанционно. 

Координаторы Службы помогают 
семьям справиться с вопросами получе-
ния медицинской и социальной помощи:  
курируют их на всех этапах течения 
заболевания человека с БАС и помогают 
организовать помощь  медицинских уч-
реждений и разных специалистов: 
невролога, физического терапевта, лого-
педа, психолога, социального работника. 
Патронажная сестра и подменные 
сиделки Службы помогают с уходом за 
лежачими больными на дому, обучают 
родственников правилам патронажного 
ухода и дают возможность родственни-
кам отдохнуть или заняться накопивши-
мися делами.

Мультидисциплинарные команды Служ-
бы работают в Москве и Санкт-Петер-
бурге. В течение 2018 года московская 
Служба помощи постепенно трансфор-
мировалась из совместного проекта 
службы «Милосердие», ЦКБ свт. Алексия 
и фонда «Живи сейчас» полностью в 
проект нашего фонда. Питерская Служба 
по-прежнему является совместным 
проектом с Ассоциацией родителей 
детей-инвалидов (ГАООРДИ).
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2016 658

2017 1303

2018 2672*

2016 44 
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«Жена попала в аварию в 2014 году, сильно пострадало
лицо, был сломан нос. Через какое-то время начались
проблемы с речью – Аня начала картавить, плохо выго-
варивала слова. Мы все списали на ДТП и ходили совер-
шенно не к тем врачам. Потом было подозрение на мик-
роинсульт, сделали МРТ. Также были подозрения на
другие неврологические заболевания. Аня прошла ка-
кой-то курс лечения, назначенный неврологом. Когда
он не дал никаких результатов, стали копать дальше.   .
Врач предположил, что это может быть миастения (ауто-
иммунное заболевание, вызывающее слабость мышц
из-за нарушения в работе нервно-мышечной передачи. –
Прим. ред.), и назначил специальное исследование –
электронейромиографию, результаты которого указали
на боковой амиотрофический склероз. Так мы попали в
Службу помощи людям с БАС».

Александр Ивлев, муж Анны Ивлевой,
больной БАС:

ятся.

Службы

, с
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«Жена попала в аварию в 2014 году, сильно пострадало
лицо, был сломан нос. Через какое-то время начались
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Врач предположил, что это может быть миастения (ауто-
иммунное заболевание, вызывающее слабость мышц
из-за нарушения в работе нервно-мышечной передачи. –
Прим. ред.), и назначил специальное исследование –
электронейромиографию, результаты которого указали
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Службу помощи людям с БАС».

Александр Ивлев, муж Анны Ивлевой,
больной БАС:

Службы

, с

1 035 778,22 рублей 
потратили на техническое обслуживание
16 аппаратов ИВЛ/НИВЛ, замену батарей 
4-м, ремонт одного откашливателя и др. 
Без качественного обслуживания дыха-
тельные аппараты и другое оборудование 
могут неожиданно сломаться, и мы не 
сможем выдать их, если они срочно пона-
добятся.
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53 ресурсные встречи

2016

2017

2018

2016 193

207

155 семей (Москва)

2017

2018

п

дать все накопившиеся вопросы.

65% от всех людей с БАС в Москве, согласно исследованию,
обращается в Службу БАС. Треть из них, приходит в первый 
месяц после постановки диагноза, а среднее время до обра- 
щения сократилось до          дней. 255

203 чел. (СПб)
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Дарья МАРКОВА

В 2018 году мы провели 5 детских встреч в рамках проекта 
«Досугово-терапевтические встречи для детей, чьи близкие 
болеют боковым амиотрофическим склерозом (БАС)». Проект 
призван помочь самым незащищенным в семьях с БАС – детям. 
Идея таких встреч появилась у нас во время проведения 
круглого стола «Дети рядом с болью. Почему мы их не видим?» 
в пресс-центре ТАСС 1 июня 2017 года, а реализовать их 
удалось при поддержке гранта РУСАЛ. Встречи состояли из 
двух частей. На психологической под руководством специа-
листов дети учились распознавать свои чувства и «работать» с 
ними, а потом отправлялись  за новыми впечатлениями и зна-
ниями — будь то экскурсии в Океанариуме, Экспериментаниуме, 
КидБурге или Государственном Дарвиновском музее.

10 ноября стартовали первые встречи в рамках проекта «Пока 
есть жизнь — есть надежда». Цикл встреч организован фондом 
специально для детей и подростков, чьи семьи столкнулись с тя-
желой болезнью родственника, при поддержке Гранта Мэра 
Москвы. Фонд их проводит с целью отвлечь детей от стрессо-
вой ситуации в семье и научить ребят принимать собственные 
эмоции, осмысливать и переживать их.

43 ребенка получили подарки от Деда Мороза. Подарки детям 
по их письмам Деду Морозу помогла подобрать группа волшеб-
ников-единомышленников. Они же помогли доставить подарки 
тем ребятам, которые живут в других регионах. В Москве с на-
ступающими праздниками детей поздравил настоящий 
Дедушка Мороз, который не первый год приносит им подарки.
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ЛЮДЕЙ С БАС

Открытое письмо

Запрос

им оборудованием
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открытое письмо

Запросы

«Аппараты искусственной вентиляции легких замещают
ключевую функцию жизнеобеспечения, функцию дыхания.
На первый взгляд, кажется, что технически сделать аппа-
рат искусственной вентиляции просто — по сути это при-
бор, который под давлением подает воздух с определен-
ными интервалами. Но на самом деле очень много аспек-
тов влияют не только на качество вентиляции, но и на
выживаемость пациентов», — говорит эксперт фонда
«Живи сейчас», врач-пульмонолог Василий ШТАБНИЦКИЙ.

Журнал Vademecum, публикация от 9 октября 2018 года
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37

РАСХОДЫ НА ПРОГРАММУ
32 348 071,10 руб.

.

.

.

.
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«В 2017 году в нашу Службу помощи людям с БАС обра-
тился 101 пациент БАС из Москвы. Учитывая, что, согласно
нашему исследованию, заболеваемость в Москве составляет
1,25 на 100 тыс. населения в год (то есть 155 новых паци-
ентов за год в городе), это значит, что к нам приходит 65%
от всех людей с БАС в Москве. Причем треть из них при-
ходит в первый месяц после постановки диагноза, а сред-
нее время до обращения сократилось до 255 дней. При-
мерно четверть наших пациентов с одышкой [проживаю-
щих в Москве] получает морфин, пациенты получили дос-
туп к государственной паллиативной помощи», – отметил 
в своем докладе на 15-м международном конгрессе по
нервно-мышечным заболеваниям в Вене (ICNMD 2018) ме-
дицинский директор фонда «Живи сейчас» Лев БРЫЛЕВ.

Задача исследования — оценить количество больных БАС в Юж-
ном округе Москвы с населением 1,7 млн человек. На сегодня 
данные исследования собраны, проанализированы и готовятся к 
публикации. На эти данные можно будет опираться при оценке 
количества больных во всей Москве и в России.
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Цель исследования, которое проводится совместно с Кембри-
джским Институтом Музыкальной Терапии, — выяснить, помо-
гает ли протокол музыкальной терапии поддерживать дыхание, 
глотание, речь и здоровый кашель на ранних стадиях БАС, и бе-
зопасны ли занятия по протоколу, не приводят ли они к ухудше-
ниям у людей с БАС. Протокол был разработан музыкальным 
терапевтом Алисой Апрелевой.
Предварительные результаты исследования были представле-
ны на 29-м международном симпозиуме по БАС в Глазго. По 
ним видно, что занятия по протоколу в большинстве случаев за-
медляют прогрессирование симптомов, не вызывают негатив-
ных последствий, приятны участникам занятий, повышают мо-
тивацию и улучшают их психоэмоциональное состояние. Обра-
ботка данных продолжается.

На 15-ом международном конгрессе по 
нервно-мышечным заболеваниям в Вене 
(ICNMD 2018) был представлен опыт 
специалистов Службы помощи людям с 
БАС по назначению морфина при одышке. 
Он опровергает распространенное преду-
беждение, что одышка является противо-
показанием к морфину. Следующий этап 
— исследование безопасности морфина 
при одышке на базе Центра паллиативной 
помощи (Москва).

На 29-м международном симпозиуме по 
БАС в Глазго были представлены результа-
ты исследования, как стресс влияет на 
развитие заболевания.

.
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С пациентской конференции началась история фонда помощи
людям с БАС «Живи сейчас». 7 февраля 2015 года состоялась
Первая ежегодная пациентская конференция «Боковой амиот-
рофический склероз: обмен опытом помощи больным», в кото-
рой приняли участие более 100 человек из разных городов Рос-
сии. Несколько десятков родственников болеющих с БАС, люди
с БАС, врачи, психологи, журналисты, волонтеры, специалисты
по реабилитации, священники и просто неравнодушные люди
стали участниками этого события. Главным итогом конферен-
ции стало решение об учреждении «Ассоциации пациентов с
БАС» и избрание ее президента – Виктории Петровой.      

В 2018 году пациентская конференция по БАС стала четвертой
по счету. В конференции приняло участие 157 человек, из них –
40 врачей. Основное внимание участников конференции было
сосредоточено на международных исследованиях причин забо-
левания и лекарств от БАС.        

Участники конференции приняли решение об участии фонда

исследование препарата «Маситиниб» после его одобрения 
Минзравом. Специальный гость конференции, координатор
исследования по «Маситинибу» доктор Джесус Мора (Испания)
представил доклад, посвященный этому проекту. Исследование
проходит более чем в десяти странах мира. Результаты его
второй фазы показали, что препарат «Маситиниб» демонстриру-
ет свою эффективность в замедлении развития БАС в случае
применения на ранних стадиях заболевания.

«Живи сейчас» в двух международных проектах: ProjectMinE и
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ДОРАБОТАН РАЗДЕЛ «ПОМОЩЬ ПРИ БАС»

Самые читаемые статьи за все время
работы портала

10 статей об исследованиях науки и
технологиях
11 статей о лечении и помощи
5 переводов по запросам болеющих
БАС обзоров команды ALSUntangled
об альтернативных видах лечения БАС
51 575 просмотров всех материалов
(на 55% больше, чем в 2017 году)

Боковой амиотрофический
склероз | 58 790
Гастростома: питание и уход
при БАС | 31 236
Симптомы БАС | 20 010

проблемы не застанут врасплох.

ый
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РАСХОДЫ НА ПРОГРАММУ
1 456 871,46 руб.

Обучение в Школе проводилось на без-
возмездной основе при поддержке Ко-
митета общественных связей города
Москвы.
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Прогулялись по Пречистенской набереж-
ной в Москве. Вместе с экскурсоводом
Ириной Чичкиной любовались панорамой
острова Балчуг, поговорили об истории
мостов через Москва-реку, вспомнили
историю зданий на левом берегу Москва-
реки.    

Об Александро-Невской Лавре в Санкт-
Петербурге — центре духовного просве-
щения и христианской культуры — нашим
подопечным в Санкт-Петербурге и Ле-
нинградской области рассказала экскур-
совод-религиовед Светлана Поливанова.

Люди с БАС и все желающие посетили
выставку «Северные экспедиции» в Музее
Андрея Рублева. На выставке были предс-
тавлены уникальные находки, сделанные
в 60-70-х годах XX века в рамках экспеди-
ций по Русскому Северу.                             

Васильковый пикник — праздник, который уже не первый год
проводят сами люди с БАС. В северной столице в рамках пик-
ника прошли молебен, музыкальный круг, канистерапия, мас-
тер-классы, аромаугадайка. Была организована фотозона.       .

В Рязани для гостей были организованы чаепитие на веранде
Музея истории молодежного движения и экскурсия по его ос-
новной экспозиции и выставкам.                                                    .

В Москве — из-за проведения Чемпионата мира по футболу —
Васильковый пикник пришлось провести в июле. Собралось
около 30 человек: люди с БАС и их близкие, родные уже ушед-
ших подопечных, волонтеры и друзья фонда. Были организо-
ваны фудкорт, живая музыка, мастер-класс по музыкальной те-
рапии, ярмарка, угощения и игры для детей.
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Вместе с филологом, журналистом и писателем Еленой Калаш-
никовой прогулялись по району Патриарших прудов, где жил
Михаил Булгаков, и по местам его романа «Мастер и Маргарита». 

Для всех, кто ухаживает за людьми с БАС —
родственников и сиделок, косметический 
бренд Clarins провел Школу красоты.
Уход за тяжелобольным человеком зачас-
тую выключает ухаживающего из актив-
социальной жизни. Такие мероприятия
позволяют людям отвлечься и порадовать
себя.

21 июня в Москве и Санкт-Петербурге
прошли церковные богослужения.      

В Москве в Покровском храме Марфо-
Мариинской обители епископ Пантеле-
имон (Шатов), руководитель православ-
ной службы «Милосердие» и Председа-
тель Синодального отдела по благотво-
рительности Русской Православной Церк-
ви, отслужил литию по тем, кто ушел из
жизни из-за БАС.    

В Спасо-Преображенском соборе Санкт-
Петербурга прошел молебен о здравии
людей с БАС.
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Сеть клиник Медси тоже не осталась в
стороне от Месяца осведомленности о
БАС. В течение июня во всех клиниках
Медси можно было встретить плакаты
с информацией о БАС. Каждый смог
узнать о симптомах этой болезни, меха-
низме ее развития и разновидностях.

СОВЕРШИЛИ БЛАГОТВОРИТЕЛЬНЫЙ
ШОПИНГ В «ЛАВКЕ РАДОСТЕЙ»

Средства от продажи всех вещей в «Лавке
радостей» на Цветном бульваре в День
фонда «Живи сейчас» пошли на нужды на-
ших подопечных. За день на помощь лю-
дям с БАС удалось собрать 33 650 рублей. 

ПОСЕТИЛИ ВЫСТАВКУ КАРТИН
ЛЮДЕЙ С БАС

Выставка «Время в ладонях» стала заклю-
чительным и без преувеличения главным
событием Месяца осведомленности о БАС.
Все средства, собранные на выставке,
33 307 рублей, пошли на оплату труда
подменных сиделок, которые не только
берут на себя бытовые и гигиенические
заботы о людях с БАС, но и дают возмож-
ность родственникам немного отдохнуть.

«Люди с БАС оказываются заперты в собственном теле, и
для них особенно важно иметь возможность выразить себя,
свои эмоции и мысли, — говорит генеральный директор
фонда помощи людям с БАС «Живи сейчас» Наталья
ЛУГОВАЯ. — Среди наших подопечных много талантливых
творческих людей, поэтому мы решили провести художест-
венную выставку, которая, с одной стороны, воодушевит
авторов работ, а с другой, станет поводом привлечь вни-
мание людей к проблемам тех, кто столкнулся с БАС».,,

,,
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В 2018 году фонд «Живи сейчас» развивал
свои сообщества в социальных сетях: бы-
ла создана страница фонда в Instagram,
«Вконтакте» и «Одноклассниках». Коли-
чество подписчиков в Facebook выросло
на 65% до 1207 человек.

«ЖИВИ СЕЙЧАС» В СМИ

325 сообщений в СМИ о фонде 

18 публикаций о Четвертой общерос-
сийской пациентской конференции по БАС
с международным участием      

 в рамках Месяца осведом-35 публикаций
ленности о БАС, который проходит в июне

,,
,,

В октябре 2018 года фонд «Живи сейчас» впервые вошел
в число фондов, которым помогают зрители шоу «Голос»
на Первом канале. В программе «Время» вышел разверну-
тый репортаж о людях с БАС и фонде, который принес
нам 1 994 730 рублей.

«ЖИВИ СЕЙЧАС»
В СОЦИАЛЬНЫХ СЕТЯХ

В обычных больницах чаще всего не слы-
шали слово «БАС», большинство врачей
не могут настроить откашливатель или
аппарат неинвазивной вентиляции лег-
ких — и просто не знают, где их взять. И
уж точно нет никого, кто может объяснить
больным и их близким, что с ними проис-
ходит, что нужно делать и как можно об-
легчить жизнь.

СМИ О ФОНДЕ «ЖИВИ СЕЙЧАС»
«Новая газета»
Статья «Дыши. Как продолжать жить,
когда надежды не остается»
от 11.09.2018



Светлане Егоровне 66 лет, и она умирает
от редкого и неизлечимого заболевания.
Прикованная к кровати женщина самос-
тоятельно не может ни есть, ни дышать.
В Улан-Удэ — столице депрессивного и
бедного региона — Бурятии — она чувст-
вует себя никому не нужной и совершен-
но брошенной.

Журнал «Такие дела»
Статья «БЕЗНАДЕГА» от 05.09.2018

Размышления Валерия Панюшкина по следам круглого стола фон-
да «Живи сейчас» и InLiberty на тему «Врач, юрист или пациент:
кому принадлежит право на смерть?» Боковой амиотрофический
склероз, мышечная дистрофия Дюшенна, другие прогрессирующие
и неизлечимые заболевания заставляют специалистов заниматься
невиданным в европейской культуре делом — планировать смерть.

Газета «Коммерсантъ», №127 от 20.07.2018
Статья «Смерть не узнать» 

Фотоистория наших подопечных Надеж-
ды и Александра Светлова стала финалис-
том конкурса «ОБЪЕКТИВная благотвори-
тельность» и частью десяти фотовыставок
в музеях, парках, библиотеках, аэропортах
от Москвы до Сахалина.                               
«Супруга она ласково называет птицей-го-
воруном, раньше он всегда комментиро-
вал все, что делает. Когда Александр Ива-
нович заболел, они все равно, как обычно,
поехали на дачу. Каждый раз, стоило им
приехать, соседка заходила пообщаться,
обсудить новости. В тот раз не пришла,
не пришла и на следующий день. Надеж-
да Алексеевна сходила сама, узнать, в чем
дело — оказалось, соседка думала, что их
нет. Слишком тихо.                                      .
«Знаете, такое чувство было странное, —
вспоминает она. — Когда ты не можешь
объяснить, что именно, но знаешь — что-
то не в порядке». Надежда Алексеевна
заметила изменения в речи и походке му-
жа и отсутствие аппетита. Сначала списы-
вала на то, что это возрастные изменения,
но потом поняла: надо искать другую при-
чину. С того момента, как заметили изме-
нения, до диагноза БАС прошло полгода…»
Ноябрь 2017, Москва        
Фото: Татьяна Перец
Текст: Наталья Гончарова

ФОТОКОНКУРС «ОБЪЕКТИВНАЯ 
БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОСТЬ»
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«В нашу службу часто попадают пациенты, которых до этого
пытались лечить от защемления нервов, грыжи, перенесенного
на ногах инсульта и других, схожих по симптоматике болезней.
Дело в том, что врачи мало информированы об этом заболева-
нии и могут не вспомнить о нем при диагностике».

Телеканал «ТВ Центр» 
Выпуск «Жизнь с БАС» программы «Фактор
жизни» от 11.11.2018 
БАС – это боковой амиотрофический склероз. Болезнь неизлечима,
она может поразить любого и неожиданно. Живут с ней недолго,
протекает недуг тяжело, человек становится практически полнос-
тью беспомощным. Можно ли как-то помочь больным БАС? Улуч-
шить качество их жизни?

«Лента.ру»
Статья «Она просто перестала дышать — и все»
от 23.07.2018

«БАС ставит перед человеком сложнейший выбор, — говорит
медицинский директор фонда «Живи сейчас», врач-невролог
Лев Брылев. — Это не вопрос эвтаназии, которая запрещена в
нашей стране. Это вопрос, готов ли человек к искусственному
продлению жизни, в частности с помощью аппарата искусст-
венной вентиляции легких».

Журнал Vademecum
Статья «Люди часто не понимают, зачем помогать взрослым,
особенно — умирающим взрослым» от 22.08.2018

Боковой амиотрофический склероз унес жизнь супруга Ларисы
Борисенко. И с тех пор она поддерживает других пациентов с
таким же диагнозом и их семьи.

«Комсомольская правда»
Статья «Бывшая воспитательница детского сада,
пережив потерю мужа, помогает другим людям
с неизлечимым диагнозом» от 24.08.2018

РАСХОДЫ НА ПРОГРАММУ
2 882 411,25  руб.
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ПРОГРАММА «ВОЛОНТЕРСТВО»
Диагноз БАС — это всегда потрясение. Из-за неизлечимой бо-
лезни люди уходят с работы, теряют привычный круг общения,
часто впадают в депрессивные состояния. Тяжело болеющий
человек нуждается не только в эмоционально-психологичес-
кой, но и в бытовой помощи. Волонтеры, которые регулярно
поддерживают связь с нашими подопечными и навещают их
дома, помогают людям с БАС несмотря на болезнь сохранять
то качество жизни, к которому они привыкли.       

В середине декабря мы впервые провели Школу волонтеров-
визиторов для помощи людям с БАС и их близким. За два дня 
обучения будущие волонтеры узнали об особенностях диагно-
за БАС, а также о том, чем может помочь волонтер. О заболева- 
нии им рассказали медицинская сестра службы БАС Яна Батма- 
нова и патронажная сестра Лариса Борисенко.                   

Координатор волонтеров фонда «Живи сейчас» Ксения Наза-
рова, психолог фонда Денис Кондратьев и директор Школы
социального волонтерства, психолог Лидия Алексеевская по-
могли волонтерам понять собственные мотивы и цели, а так-
же обсудили все те страхи, с которыми сталкиваются волон-
теры. В игровой форме участники Школы смогли лучше по-
нять, с чем предстоит столкнуться, став волонтером-визи-
тором, и какие навыки им будут особенно нужны.       

Проект «Школа волонтеров — визиторов» реализуется фондом 
«Живи сейчас» в Москве при поддержке Гранта Мэра Москвы.

«Никто не поймет переживания в такой семье лучше тех, кто столк-
нулся с подобным. Поэтому волонтерами-визиторами часто стано-
вятся люди, которые сами пережили тяжелую болезнь или утрату
близкого человека. Для кого-то это возможность справиться с чувст-
вом вины, что они чего-то недодали ушедшему родственнику, были
недостаточно внимательны и заботливы. Для других это способ
пережить собственную боль утраты. Но в одиночку пойти волон-
тером в семью с паллиативным больным — это как глубоководное
погружение без скафандра».

Газета  «Известия», «Поддержать помощников»,
колонка генерального директора БФ «Живи сейчас»

Натальи Луговой от 5 декабря 2018 года
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В течение 2018 года: 

 волонтеров-визиторов и му-25 визитов
зыкальных волонтеров в семьи людей с
БАС | помощь по дому, общение       

 обеспечили сопровождение подо-9 раз
печных в медучреждения и т. п.       

 | помогли в организации30 мероприятий

 к подопечным в паллиативное5 визитов
отделение ЦКБ свт. Алексия       

а также  перевезти оборудова-помогали
ние и вещи |  подопечных споздравляли
днем рождения и праздниками | отвози-  
ли их на мероприятия |  мас-проводили
тер-классы для сотрудников фонда и
Службы                                                          

помогли сделать макеты,49 дизайнеров 
ролл-апы, пресс-волл, онлайн-баннеры,
блокноты, визитки, листовки, брошюры
о фонде, рамка с сердечком, рамки для fb,
инструкции для Школы патронажного
ухода,  брендированные шейные платки,
футболки и бутылки с водой, наклейки
на машину, афиши, макеты баннера для
стенда на ярмарку  «Душевный Bazar
2018».                                                              

22 фотографа отсняли для архива фонда
более 2500 профессиональных снимков.

12 мастеров аквагрима и мехенди, а так-
же художник-шаржист помогали нам на
нашей площадке на фестивале «Моск-
ва 871» на Тверской улице.       

1 видеограф сделал для нас ролик
с выставки «Время в ладонях».       

1 волонтер помогает с ведением кампа-
ний в Гугл Рекламе в рамках Google Ad-
Grants и сообщества «Пасека» от Тепли-
цы социальных технологий.       

1 видеоролик о «клиниках» был создан
в рамках конкурса «Сделай ролик» от
центра «Благосфера», одним из победи-
телей которого стал наш фонд.       

Отчет, который вы сейчас читаете, тоже
сверстан и напечатан силами нашего ин-
теллектуального волонтера и типогра-
фии-партнера.        

ИНТЕЛЛЕКТУАЛЬНОЕ ВОЛОНТЕРСТВО
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Совет семей с БАС при фонде — это пациенты, а также родственники тех людей с БАС, кто болеет в насто-
ящее время или уже умер. Совет сформирован по инициативе участников Второй пациентской конференции
по БАС, которая прошла в марте 2016 года.

СОВЕТ СЕМЕЙ ФОНДА

Я с фондом, потому что знаю, что
такое БАС. Боковой амиотрофичес-
кий склероз пришлось изучить на
практике, у меня болел брат. Хочет-
ся что-то сделать, чем-то помочь,
потому что знаю, как тяжело людям
с БАС и их родственникам.

Дарья МАРКОВА,
координатор
Совета семей
 

Я считаю, что это промысел Божий!
Он привел нас с Сережей в Марфо-
Мариинскую обитель милосердия.
Коллектив службы БАС, а теперь и
фонда, нам стал семьей. Специалис-
ты помогли мне заботиться о муже,
всему научили. Заботливые, добрые,
компетентные люди помогли при-
нять и понять эту тяжелую болезнь,
помогли жить и бороться.  В 2014 го-
ду Сережи не стало. Теперь я отдаю
знания, доброту, заботу, другим лю-
дям, которые сейчас борются с БАС,
потому что понимаю насколько это
важно. Спасибо!

Лариса
БОРИСЕНКО,
член Совета
семей

Совершенно случайно, выискивая в
интернете электрический слюноот-
сос, мы наткнулись на информацию
о Службе помощи больным БАС. В
Службе меня встретили с распрос-
тертыми объятиями, тут же вручили
необходимый Тане слюноотсос, снаб-
дили комплектующими по уходу за
трахеостомой, которые нам также
очень нужны. Так началась наша
дружба со Службой помощи БАС, а
потом и с фондом «Живи сейчас», в
работе которого мы стали принимать
активное участие.

Павел и Татьяна
ШЕСТИМЕРОВЫ,
члены Совета
семей

Инна ДЫБЕНКО,
член Совета
семей
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На фестивале
«Добрая Москва
2018»

На благотвори-
тельной ярмарке

«Душевный
Bazar 2018»

Несколько человек: невролог, пульмо-
нолог, психолог, соцработник, священ-
ник раз в месяц тратили на таких боль-
ных, как моя мама, свой выходной и 
вели поликлинический прием для 
больных БАС. Для меня это было про-
сто спасением, и я знаю, что и для 
других родственников тоже. 
Только спустя некоторое время поняла, 
что волонтерская помощь – это очень 
много. Можно помогать не только день-
гами – в этом идея. Можно помогать 
иначе – временем, вниманием, кто чем 
может, включать волонтерство в рутину 
ежедневной жизни, и когда-нибудь все 
поменяется.



39

Волонтеры фонда «Живи сейчас» и Совет
семей продолжили традицию дружеских
встреч ВМЕСТЕ для людей с БАС, их близ-
ких и всех, кто помогает.        

18 марта невероятно душевная встреча
прошла в библиотеке № 129: собрались
люди с БАС и их родные — всего 13 чело-
век, 19 творческих волонтеров и их помощ-
ников, настроение праздника создавали
7 стилистов и 4 фотографа. Прямо здесь,
на встрече, все участники получили на
память свои фотопортреты в ретрообра-
зе. Все было продумано до мелочей, что-
бы создать атмосферу ретро: буфет с пи-
рожками, лимонадами и неподражаемой
буфетчицей, барахолка, на которой все с
упоением подбирали себе шляпки, шар-
фики и другие аксессуары, стилисты соз-
давали для всех желающих прическу и
макияж, звучала живая музыка.

МЕРОПРИЯТИЯ СОВЕТА СЕМЕЙ ФОНДА

РЕТРОВЕСНА. ВМЕСТЕ
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ВОЛОНТЕРСКИЙ
ФАНДРАЙЗИНГ

525 200 рублей |
22 благотворительные ярмарки

Парк «Сказка» | РусАл | Philips | РусГидро |
День добрых дел в Тверском районе |
ярмарка и Блошиный рынок в Музее
Москвы | День фонда «Живи сейчас»
в Лавке радостей | БЦ на Крылатских
холмах | Дельта Кредит Банк | Teva |
Росбанк | Квадра | БЦ Двинцев | 
РусФинанс Банк |  Душевный Bazar

Волонтеры и Совет семей приняли участие

в ярмарках, организованных разными ком-

паниями и городскими властями: собирали

вещи, мастерили сувениры и подарки и

помогали на площадках:

,,

,,
Средства от продажи всех вещей в благотворительном
магазине «Лавка радостей» на Цветном бульваре
27 июня пошли на нужды фонда «Живи сейчас». За день
на помощь людям с БАС удалось собрать 33 650 рублей. 

РАСХОДЫ НА ПРОГРАММУ

1 336 027,31 рублей
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а также
святочные посиделки | посещение музеев,
театров и выставок | речная прогулка |
молебны о здравии | светлые вечера
памяти | терапевтические встречи и
экскурсии для детей из семей с БАС

ВМЕСТЕ НА ПРЕЧИСТЕНКЕ

В старом московском дворе на Пречис-
тенке добровольцы фонда провели празд-
ник в поддержку людей с БАС. Эта встре-
ча стала частью традиционной «Толкаш-
ки», которую устраивают соседи-едино-
мышленники, члены сообщества «Мос-
ковский дворик на Пречистенке, 32». Во-
лонтеры угощали гостей вкусными пиро-
гами, мастера привезли на распродажу
самые разные вещи, было варенье раз-
ных видов и свежие яблочки необыкно-
венной красоты. Были и яркие, креатив-
ные вязаные шапки made by Вера Миро-
ненко — фирменные «верошапки»! Волон-
терам фонда «Живи сейчас» удалось соб-
рать 25 тысяч рублей в помощь людям
с БАС.
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ВОЛОНТЕРСКИЙ
ФАНДРАЙЗИНГ

525 200 рублей |
22 благотворительные ярмарки

Парк «Skazka» | РусАл | Philips | РусГидро |
День добрых дел в Тверском районе |
ярмарка и Блошиный рынок в Музее
Москвы | День фонда «Живи сейчас»
в Лавке радостей | БЦ на Крылатских
холмах | Дельта Кредит Банк | Teva |
Росбанк | Квадра | БЦ Двинцев | 
РусФинанс Банк |  Душевный Bazar

,,
,,

Средства от продажи всех вещей в благотворительном
магазине «Лавка радостей» на Цветном бульваре
27 июня пошли на нужды фонда «Живи сейчас». За день
на помощь людям с БАС удалось собрать 33 650 рублей. 

РАСХОДЫ НА ПРОГРАММУ
1 336 027,31 руб.

Волонтеры и Совет семей приняли 
участие в более чем 20 ярмарках: 
проводили мастер-классы, собирали 
вещи, продавали поделки — все это в 
пользу людей с БАС. 

Благотворительные ярмарки
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МЕРОПРИЯТИЯ

Фонд «Живи сейчас» совместно с проектом InLiberty 16 июля
провел открытую дискуссию о том, имеет ли право человек,
страдающий неизлечимым заболеванием, отказаться от меди-
цинского вмешательства, которое продлит его жизнь, но при
этом снизит ее качество.        

Примерно две трети семей, которым помогал наш фонд, ни
разу не обсуждали со своими уже ушедшими от БАС родными
вопросы, связанные с их смертью. Такими данными поделился
на круглом столе Лев Брылев. На дискуссию пришло более ста
слушателей, популярностью пользовалась и онлайн-трансля-
ция — все это подтверждает актуальность проблемы для рос-
сийского общества, особенно для пациентского и врачебного
сообщества. Именно пациенты и врачи, в первую очередь, стал-
киваются с необходимостью делать сложнейший выбор или,
напротив, с отсутствием выбора в ситуации, когда искусствен-
ное поддержание жизни неизбежно приведет к новым страда-
ниям пациента.        

В круглом столе приняли участие главный внештатный специ-
алист Минздрава РФ по паллиативной помощи Диана Невзо-
рова; хирург-онколог и заместитель директора по онкологии
Клиники высоких медицинских технологий СПбГУ Андрей
Павленк; врач паллиативной помощи и эксперт фонда «Живи
сейчас» Анна Сонькина; онколог, гематолог и руководитель
клиники амбулаторной онкологии и гематологии Михаил Лас-
ков; юрист и генеральный директор «Факультета медицинского
права» Полина Габай и заведующий лабораторией Института
социального анализа и прогнозирования РАНХиГС Дмитрий
Рогозин. Модератором круглого стола стал Илья Венявкин, ди-
ректор образовательных программ InLiberty.        

Это была очень живая дискуссия об этических, социальных,
юридических и медицинских аспектах отказа неизлечимо боль-
ных людей от искусственного поддержания жизни.

КРУГЛЫЙ СТОЛ «ВРАЧ, ЮРИСТ, ПАЦИЕНТ:
КОМУ ПРИНАДЛЕЖИТ ПРАВО НА СМЕРТЬ»
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ФАНДРАЙЗИНГ

Мастера для активностей на мероприятиях
36 человек  |  сэкономленные средства* — 185 000 руб.
6 аквагримера | 6 мастеров мехенди | 22 фотографа |
1 видеограф | 1 шаржист

Услуги дизайнеров
49 человек  |  сэкономленные средства* — 98 000 руб.
ролл-апы | пресс-волл | онлайн-баннеры | блокноты | визитки |
листовки | брошюры о фонде | рамка с сердечком |

брендированные шейные платки, футболки и бутылки с водой |
наклейки на машину | афиши | макеты баннера для стенда
на ярмарку  «Душевный Bazar 2018»

Хотя помощь неизлечимо больным взрос-
лым является одним из самых сложных и
наименее популярным направлением бла-
готворительности, мы уверены — поддер-
жка людей с БАС  и их близких может
стать основой или хорошим дополнением
политики социальной ответственности и
корпоративного волотерства.

Изготовление брендированной
продукции
14 компаний | сэкономленные
средства* — 75 300 руб.

Услуги типографий
37 запросов в компании  |  сэкономленные
средства* — 162 900 руб.
брошюры | визитки | блокноты |
листовки | программа | пресс-волл |
афиши | журналы | ролл-апы | наклейки |
годовой отчет | печать на футболках и др.

Еда, напитки для мероприятий
17 компаний | сэкономленные средства* —
228 800 руб.

Помещения для мероприятий |
конференция, выставка
2 компании  |  сэкономленные средства* —
150 000 руб.

Реквизит, оборудование и т. п.
для мероприятий
29 запросов в компании  |  сэкономленные
средства* — 295 260 руб.

* Средняя стоимость товаров и услуг

Курьеры и транспорт
 на курьерскую доставку** документов и вещей 115 заявок
 на такси** для подопечных | на приемы к врачам,72 поездки

в Службу, на мероприятия
 оборудования и мебели | силами3 грузоперевозки

компании-партнера   

Всего  рублей1 323 260

** Услуги курьера и такси предоставила
бесплатно Ассоциация «Все вместе»

Бесплатный хостинг в рамках программы
«RU-CENTER — будущему» 
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 за 10 месяцев |32 темы e-mail рассылок
новые сборы, закрытие старых, про
аппараты для подопечных,
месяц осведомленности о БАС, опросник
и др.

 перечислили разовое1307 человек
пожертвование

 подписались782 человека
на ежемесячный платеж в пользу фонда

 по ключевым сборам709 419 руб.
на аппараты ИВЛ | на помощь подменных
сиделок | на предотвращение закрытия
фонда | на техобслуживание аппаратов
ИВЛ

В 2018 году фонд «Живи сейчас» начал регулярно проводить
благотворительные аукционы на площадке Meet for Charity,
где лотами выступают встречи с известными людьми. Жур-
налисты Леонид Парфенов и Андрей Лошак, Артемий Троиц-
кий, создатель сети ресторанов «Теремок» Михаил Гончаров,
сооснователь сервиса Qlean и создатель проекта Близкие.ру
Александр Коровин, журналист и дизайнер Наташа Барбье,
основатель мультимедиа проекта Arzamas Филипп Дзядко,
певец Петр Налич, креативный продюсер телеканала «Дождь»
Анна Монгайт стали участниками таких аукционов в пользу
фонда «Живи сейчас». Общей сложностью аукционы принес-
ли 252 000 рублей на помощь людям с БАС.

MEET FOR CHARITY

Есть много способов, как компании могут помочь 
нашему фонду:                             

профинансировать отдельную программу, проект или работу●
конкретного специалиста;
организовать акцию с перечислением процента с продаж про-●
дукции компании в пользу фонда;

п р е д о с т а в и т ь  у с л у г и  к о м п а н и и  б е з в о з м е з д н о ;●
организовать или стать партнером мероприятия в пользу●

 «Живи сейчас» (благотворительная ярмарка, аукцион, концерт
   и т. д.);                                                                                                  

провести совместную акцию «Благотворительность вместо●
   сувениров»;

пригласить фонд на собственное мероприятие (конференцию,●
форум и т. д.);                                                                                     
сделать e-mail рассылку среди сотрудников и партнеров с●  
предложением подписаться на ежемесячное пожертвование

в пользу фонда;
поделиться своими знаниями, умениями и навыками pro bono.●

ВАРИАНТЫ ПОМОЩИ ЛЮДЯМ С БАС

возобновили работу с базами данных
жертвователей;       
наладили с марта регулярную рассылку
писем жертвователям о текущих сборах
и новостях фонда;        
 договорились с 17 компаниями, которые
предоставили промокоды со скидками
на свои услуги для e-mail рассылок.       

E-MAIL РАССЫЛКИ

● 

● 

● 
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ФИНАНСОВЫЕ РЕЗУЛЬТАТЫ

В течение года
на счет фонда поступило 46 524 581,74 руб. 36 520 690,35 руб. 27 215 144,45 руб.

Пожертвования юридических лиц 16 522 857,55 руб. 29 691 987,42 руб. 25 696 965,21 руб.
Пожертвования физических лиц 14 595 755,63 руб. 2 228 375,39 руб. 1 377 729,24 руб.
Президентский грант 10 896 926,34 руб. 2 864 386,90 руб.

Субсидия КосМ 2 371 313,40 руб. 539 670,60 руб.
Благотворительные ярмарки 525 200 руб. 491 697,10 руб.
Краудфандинговые площадки 1 584 233 руб. 425 752,54 руб. 140 450 руб.
Депозиты 28 295,89 руб. 225 090,40 руб.

Административно-хозяйственные
расходы, из них: 6 780 153,01 руб. 3 531 334, 41 руб. 3 912 576,02 руб.

В течение года
расходы фонда составили 45 958 248,54 руб. 33 275 097,01 руб. 23 503 567,78 руб

Программа «Центры помощи» 32 348 071,10 руб. 24 843 469,30 руб. 15 950 802,78 руб.
оплата сотрудников и специалистов 13 950 192,72 руб.
оплата специалистов
в лечебных учреждениях 7 283 031,28 руб.

приобретение оборудования 4 421 889,00 руб.
ТО оборудования 1 035 778,22 руб.
лечебное питание 348 235,44 руб.
налоги 5 308 944,44 руб.

Программа «Исследования» 1 154 714,41 руб. 665 689,83 руб. 1 044 183,89 руб.
Программа «Образовательные
проекты и информация» 1 456 871,46 руб. 1 980 577,26 руб. 2 022 135,27 руб.

Программа «Волонтерство» 1 336 027,31 руб. 1 300 369,42 руб. 116 991,79 руб.

аренда помещения 420 807,00 руб.

 банковское обслуживание 167 829,34 руб.
 бухгалтерия 662 140,00 руб.

Программа «Повышение
осведомленности» 2 882 411,25 руб. 635 556,79 руб. 456 878,04 руб

ПОСТУПЛЕНИЯ

РАСХОДЫ

2018 2017 2016
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По данным доклада
НИУ ВШЭ «Волонтерство

и благотворительность
в России и задачи национального
развития», Москва, апрель 2019

«За последний год делали благотво-
рительные пожертвования, давали
незнакомым нуждающимся людям
деньги (включая просящих милос-
тыню) более половины взрослых
россиян  — 57 %.  <...>  ...более поло-
вины жертвователей (56 %) делали
денежные пожертвования на по-
мощь больным детям...»

,,

,,

ЖЕРТВОВАТЬ ВЗРОСЛЫМ
ПО-ПРЕЖНЕМУ НЕПОПУЛЯРНО
На что, на какие нужды Вы делаете
денежные пожертвования?

ВАРИАНТЫ ОТВЕТА  
На помощь больным детям

На помощь детям-сиротам 
На помощь людям в сложной жизненной
ситуации  

На помощь пожилым людям  
На помощь людям с ограниченными возможностями

На помощь пострадавшим от стихийных бедствий
и чрезвычайных ситуаций

На помощь религиозным организациям,
храмам, церквям

На помощь животным  

На помощь взрослым людям
(лечение и реабилитация)  
На помощь бездомным людям

На защиту окружающей среды, экологию  

На помощь мигрантам  

На культуру и искусство

На помощь химически зависимым людям
(алкоголики, наркоманы)  

На помощь ВИЧ-инфицированным

На помощь заключенным
(включая бывших)

На науку и образование 

На правозащитную деятельность

Другое

Затрудняюсь ответить

16

15 

% 
56

23 

22

19
16

14

13

13

3

2

2

1

1

2

3

1

1

1
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АУДИТОРСКОЕ
ЗАКЛЮЧЕНИЕ
ЗА 2017 ГОД
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«За последний год делали благотво-
рительные пожертвования, давали
незнакомым нуждающимся людям
деньги (включая просящих милос-
тыню) более половины взрослых
россиян  — 57%. <...>  ...более поло-
вины жертвователей (56%) делали
денежные пожертвования на по-
мощь больным детям...»

По данным доклада
НИУ ВШЭ «Волонтерство

и благотворительность
в России и задачи национального
развития», Москва, апрель 2019

,,

,,

ЖЕРТВОВАТЬ ВЗРОСЛЫМ
ПО-ПРЕЖНЕМУ НЕПОПУЛЯРНО
На что, на какие нужды Вы делаете
денежные пожертвования?

ВАРИАНТЫ ОТВЕТА  

На помощь больным детям

На помощь детям-сиротам 

На помощь людям в сложной жизненной
ситуации  

На помощь пожилым людям  

На помощь людям с ограниченными возможностями

На помощь пострадавшим от стихийных бедствий
и чрезвычайных ситуаций

На помощь религиозным организациям,
храмам, церквям

На помощь животным  

На помощь взрослым людям
(лечение и реабилитация)  

На помощь бездомным людям

На защиту окружающей среды, экологию  

На помощь мигрантам  

На культуру и искусство

На помощь химически зависимым людям
(алкоголики, наркоманы)  

На помощь ВИЧ-инфицированным

На помощь заключенным
(включая бывших)

На науку и образование 

На правозащитную деятельность

Другое

Затрудняюсь ответить

16

15 

% 
56

23 

22

19

16

14

13

13

3

2

2

1

1

2

3

1

1

1
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СПАСИБО

Мы благодарим организации, сотрудники которых тратят свои 
ресурсы и силы на то, чтобы поддержать проекты нашего 
фонда. В таком деле, как помощь людям с БАС, важно все — и 
экспертное мнение и помощь, и финансовая поддержка, и 
предоставление различных материалов и услуг, и привлечение 
внимания к проблеме. Но в первую очередь необходима добрая 
воля каждого человека, который хочет сделать мир вокруг 
немного лучше. 
Спасибо за помощь людям, которые столкнулись с редкой 
и неизлечимой болезнью.
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НАС БЛАГОДАРЯТ

«12 сентября 2018 года в возрасте 55 лет ушел из жизни наш муж и отец Михаил Викторович Палкин.               .
Болезнь двигательного нейрона, боковой амиотрофический склероз, прогрессирующий бульбарный паралич —
названий много, суть одна: шансов победить это редкое заболевание у нас не было. Была надежда, что мы най-
дем способ замедлить процесс, что будет найдено лекарство, но она не оправдалась. Мы обращались ко мно-
гим специалистам, искали помощи и поддержки. Действительно помогать нам стали только в Службе помощи
больным БАС на базе ГАООРДИ, работающей при поддержке фонда «Живи сейчас».        
Мы обратились в Службу летом 2017 года, когда Миша уже практически не говорил, ему было трудно глотать,
он постоянно кашлял и испытывал общую слабость. Нам сразу предложили разные виды помощи, сначала нуж-
ными советами, а по мере ухудшения состояния - практическими действиями. Спасибо медсестре Марине, она
приезжала к нам, поддерживала, звонила, интересовалась состоянием. Спасибо неврологу Вере Демешонок за
своевременные консультации, неравнодушие и профессионализм.        
При содействии Службы помощи мы в ноябре 2017 г. установили гастростому, в феврале 2018 получили от
фонда откашливатель. Особую искреннюю благодарность хотим выразить Дмитрию Владимировичу Бузанову,
который в Службе консультирует по проблемам с дыханием. В конце февраля он помог нам с выбором аппара-
та для неинвазивной дыхательной поддержки, в дальнейшем оказывал содействие в настройке и обслуживании
аппарата, всегда был на связи, т.к. функция дыхания прогрессивно ухудшалась и у нас постоянно возникали воп-
росы, как быть дальше, чем дополнить уход, чтобы Мише стало хоть чуть-чуть легче. В июле фонд прислал си-
делку Валентину, которая была с нами до последнего дня. Спасибо ей за доброе сердце и заботливые руки.    
В августе дыхание ослабло настолько, что стала необходима трахеостома. На помощь снова пришел Дмитрий
Владимирович. Он договорился о ее установке, помогал после выписки из реанимации. К сожалению, мы не
смогли предотвратить неизбежное. Утешает, что в мире есть небезразличные люди, которые помогают в без-
выходных ситуациях, когда не знаешь, что делать и как справиться с бедой. Желаем всем здоровья и благопо-
лучия!» 

Семья 
М. В. Палкина,
г. Санкт-Петербург

«Когда сталкиваешься с такой проблемой, как заболевание близкого человека БАС, то попадаешь в черно-бе-
лый, параллельный мир с закрытыми дверями и — что еще страшнее — с закрытыми сердцами. Так было до
тех пор, пока я не обратился в вашу замечательную службу!                                                                                     
Без лишних формальностей и бюрократии нам сразу стали оказывать психологическую, информационную и
материальную помощь. Спасибо огромное за то, как у вас все организовано, за оперативность и отзывчивость.
Отдельное спасибо школе ухода за больными: здесь меня многому научили, и теперь я сам могу показать си-
делке, как правильно перемещать маму, а также как пользоваться скользящей простыней. Ну, и конечно, пер-
сональное большущее спасибо Ларисе Борисенко за столько полезных советов и за безграничную отзывчи-
вость 24 часа в сутки).                                                                                                                              
Не забуду еще одного замечательного человека — Надежду, подменную сиделку, которая приходила к нам
два раза в неделю, что было настоящим бальзамом для мамы и, следовательно, для меня. Друзья! От всего
сердца благодарю вас за то, что вы делаете! Спасибо!!!    
P.S. Без вас я бы уже свихнулся».

Сергей Арестов, 
сын Марины
Викторовны
Арестовой,
г. Москва

«Моей маме подобрали подходящую маску, и наш врач-сомнолог настроил аппарат. Ей легче дышится.
Помимо того, что она дышит днем, она обязательно в течение часа дышит перед сном, и ночью лучше
спит. Спасибо вам огромное за аппарат. Мы бы без вас не справились ))) Даже и не знаю, как выразить
свою благодарность)) Раз вы работаете с этим, вы, наверное, как никто другой знаете, как тяжело смот-
реть на мучающихся людей с таким заболеванием».

Динара Исламова,
дочь Октябри
Шагумилловны
Исламовой 
г. Тюмень



Помочь деньгами*

БАНКОВСКОЙ КАРТОЙ
на сайте alsfund.ru в разделе «Помочь»

С МОБИЛЬНОГО ТЕЛЕФОНА
отправив смс «БАС сумма» на номер 3443. Например, БАС 300.

БАНКОВСКИЙ ПЕРЕВОД
Получатель: Фонд «Живи сейчас»
ОГРН: 1157700009994 
ИНН: 7719417621 
КПП: 771901001 
Расч. счет: 40703810610050000383 
БИК: 044525797 
Банк: Филиал Точка Банк КИВИ Банк (акционерное общество) 
Корр. счет: 30101810445250000797
Назначение платежа: «Благотворительное пожертвование» 

КАК ПОМОЧЬ ФОНДУ

*Совершая пожертвова-
ние в пользу фонда, вы
подтверждаете свое сог-
ласие с условиями дого-
вора пожертвования и на
обработку персональных
данных. Документы раз-
мещены на нашем сайте
в разделе «Помочь».

аппараты НИВЛ/ИВЛ и расходники к ним, лечебное питание и
загустители, подгузники для взрослых, средства по уходу и
многое другое. Все это требуется нашим подопечным постоян-
но. Поэтому, если у вас есть возможность приобрести что-то из
этого списка* и передать нам, мы будем вам признательны.

*Полный список можно
посмотреть на сайте
Службы помощи людям
с БАС als-help.ru.
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Ваше пожертвование делает наши программы устойчивыми,
а помощь людям с БАС — своевременной и эффективной. Все
собранные средства направляются на реализацию программ
фонда.

Передать в дар



Помочь товарами и услугами
Печать буклетов, листовок, инструкций, журналов регистрации, площадки для мероп-
риятий, кейтеринг, билеты и гостиницы, размещение социальной рекламы фонда, пас-
сажирские и грузоперевозки, доставка, фото- и видеосъемка, дизайн и верстка маке-
тов ,  предметы  и  сувениры  ручной  работы  — всего  не  перечислить .  

Поделиться знаниями, умениями и навыками
Продвижение в соцсетях, написание сценариев и текстов, перевод научных материа-
лов с зарубежных сайтов, мастер-классы по различным темам, маркетинг и IT-сфера —
мы будем рады, если часть своего времени вы будете дарить нам.          

Стать волонтером фонда
Наш фонд и наши подопечные нуждаются в волонтерах. Мы ищем людей, которые
готовы периодически выполнять разовые просьбы, а также постоянных помощников,
которые станут другом конкретной семьи и будут регулярно навещать подопечных,
например, гулять с человеком на коляске по городу, помогать в бытовых вопросах
и т. д. Чтобы присоединиться к нам, заполните анкету на сайте фонда в разделе
«Контакты» / «Волонтерам».

Провести мероприятие
Акция, флешмоб, дружеская встреча, выставка или лекция, заплыв или велопробег…
Организуйте мероприятие в поддержку фонда, мы проконсультируем и подскажем,

Если вы хотите помочь и у вас есть вопросы, мы с радостью на них ответим.
Позвоните в фонд по номеру +7 499 397 8443 или напишите на info@alsfund.ru 

Присоединяйтесь к нам в соцсетях и подписывайтесь на наш канал в YouTube
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БЛАГОДАРИМ
дизайнера Галину Дубовицкую (vk.com/yolka_gagarina)

за помощь в разработке и верстке макета
и типографию «???» за печать отчета.
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