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Страшное известие
Когда в конце 2015 года 

Минздрав РФ утвердил По-

рядок оказания паллиатив-

ной медицинской помо-

щи детям, многие родите-

ли вздохнули с облегчени-

ем. Дело в том, что это пер-

вый документ, уточняю-

щий правовые нормы при 

оказании  в нашей стра-

не медпомощи неизлечимо 

больным детям. Предпола-

гается, что предоставлять-

ся она должна в круглосу-

точном режиме, быть ка-

чественной, а главное, бес-

платной. 

Впрочем, одно дело из-

дать документ,  как гово-

рится, написать бумагу, а 

другое –  исполнить все, 

что в ней продекларирова-

но. Чтобы выяснить, на-

сколько жизненные реа-

лии соответствуют прави-

лам, прописанным Мин-

здравом, я отправилась в 

гости к семье Субботиных, 

в которой кроме неугомон-

ного двухлетнего Степы 

воспитывается его сестра  – 

десятилетняя Даша.

Даша страдает не только 

тяжелой формой ДЦП, но  

и другими сопутствующи-

ми заболеваниями. Девоч-

ка не может самостоятельно 

сидеть, передвигаться, руки 

и ноги абсолютно ее не слу-

шаются, нередко  подводит 

зрение. Дашина мама Еле-

на все время находится ря-

дом с дочкой, причем прак-

тически не спускает ее с рук. 

Дело в том, что Даша не мо-

жет быть одна, она начинает 

кричать и плакать, а каждая 

очередная судорога пугает 

девочку.

– Беременность у меня 

протекала нормально, все 

шло замечательно,  и ког-

да настало время, мы по-

ехали с мужем в роддом. 

Сначала все было обычно – 

потуги, схватки, но потом 

вдруг что-то пошло не  так, 

я не могла родить самосто-

ятельно, а решение о про-

ведении кесарева сечения 

доктора, похоже, приня-

ли слишком поздно… Пом-

ню, как мне сказали, что 

малышка не дышит, по-

том врачи долго пытались 

ее реанимировать, и она 

Десять лет Десять лет 
в борьбе за чудов борьбе за чудо

Даша Субботина очень нуждается 
в помощи. У девочки тяжелая форма 
ДЦП. Вот уже несколько лет эту 
самую помощь, в первую очередь 
финансовую, семье  оказывают друзья, 
благотворительные фонды, организации 
и неравнодушные жители города. 
Однако девчушке необходима еще 
и cпециализированная реабилитационная 
помощь, которая в нашей стране 
по-прежнему не бесплатна.   

кие-то внешние раздражи-

тели, и теперь я лучше по-

нимаю, что ей нравится, а 

что нет. Но самое главное 

– моя дочь научилась улы-

баться.

По словам Елены, тя-

желее всего им далась раз-

работка двигательной ак-

тивности. Сейчас они за-

нимаются по определен-

ной методике, которая по-

могает малышке чувство-

вать свои ноги и руки, она 

уже пытается ползать, пе-

реворачивается с живо-

та на спину. Показали  эти 

чудодейственные упраж-

нения ярославцам в од-

ном из реабилитационных 

центров Питера. Занима-

лась с ними войта-тера-

певт из Франции Анна Де-

ларуэль. В России таких 

специалистов пока нет, 

однако, по мнению Еле-

ны, малышам, страдаю-

щим ДЦП, они могли бы 

помочь. 

– Суть метода очень 

проста, – рассказывает 

женщина. – Врач-физио-

терапевт, обученный  ме-

тодике проведения  вой-

та-терапии, воздейству-

ет на определенные точки 

на теле и этим пробужда-

ет двигательную актив-

ность мышц. Мы начали 

практиковать этот метод 

восстановления недавно, 

но прогресс я вижу, при-

чем значительный. Конеч-

но, необходимо терапию 

получать регулярно, по-

скольку упражнения каж-

дые два-три месяца надо 

корректировать, чтобы за-

крепить и развить успех. 

Вся наша семья старает-

ся изо всех сил, чтобы со-

брать необходимую сум-

му на поездку, но с учетом 

цен на проезд и прожи-

вание в Санкт-Петербур-

ге  она вырастает до весьма  

солидных размеров.

Мы не сдаемся
До Питера были Китай 

и Йошкар-Ола, клиники и 

в других городах. Елена и 

Антон, отец Даши,  никог-

да не опускали руки, они 

все время старались най-

ти для своей девочки самое 

лучшее, самое современ-

ное лечение. В Китае Даша 

начала спать, пусть немно-

го, но все-таки. Помога-

ли чудодейственные по-

рошки, которые готовили 

специально для нее. А еще 

помогало иглоукалывание. 

Но порошки закончились, 

и мама Лена тоже переста-

ла спать вместе с дочкой, 

которая просыпается от 

мучающих ее судорог.

Несколько раз в неде-

лю Лене приходят помо-

гать бабушки, а еще во-

лонтеры – студенты ме-

дицинского университета. 

Это, конечно же, хорошо, 

только  вот поспать ей все 

равно не удается. За те де-

сять лет, что они борются с 

тяжелым недугом, супруги 

Субботины ни разу не по-

лучили квалифицирован-

ную помощь психолога и 

психотерапевта. Это по за-

кону она для таких семей 

бесплатна, но на деле…

В Ярославле немало 

детей, страдающих ДЦП. 

Конечно, медики стара-

ются им как-то помочь, 

но городу давно нужен хо-

роший реабилитацион-

ный центр, где и дети, и 

их родители смогут полу-

чать профессиональную, а 

главное, комплексную по-

мощь. Пока же родители 

больных детишек вынуж-

дены полагаться на свои 

силы. Зачастую они сами 

ищут клиники, где им спо-

собны помочь, узнают о 

новых методах лечения, 

переписываясь друг с дру-

гом, делятся последними 

новостями и рассказывают 

об успехах и неудачах. 

Многим непонят-

но, почему в Европе раз-

личные виды помощи де-

тям-инвалидам оказыва-

ют абсолютно бесплатно, 

а у нас та же семья Суббо-

тиных не может получить 

специальную инвалидную 

коляску для своей доч-

ки. Возить девочку можно, 

предварительно зафикси-

ровав не только ноги и ту-

ловище, но и голову. А еще 

чтобы помочь Даше укре-

пить мышцы и предотвра-

тить вывих тазобедренного 

сустава,  ей нужен верти-

кализатор с разводом ног. 

Цены на коляску и верти-

кализатор начинаются от 

90 тысяч рублей.  К сожале-

нию, такую технику в Рос-

сии не производят, поэтому 

покупать приходится толь-

ко импортные изделия,  а 

вот средств на это у семьи 

уже нет. Дело в том, что за-

траты на приобретение ко-

ляски компенсируют лишь 

в размере 20 процентов от 

того, что необходимо. Где 

найти остальную сумму 

– непонятно. На пампер-

сы выделяется 10 рублей в 

день, а самые дешевые сто-

ят 13 – 15 рублей.

Недавно активисты 

Межрегионального центра 

матерей «Жизнь с ДЦП», 

который объединяет таких 

родителей, как Елена и Ан-

тон Субботины,  пригласи-

ли их на свое очередное за-

седание. В гости к мамам и 

папам пришла инструктор 

по  ипотерапии и предло-

жила позаниматься с деть-

ми. Опытом уже доказа-

но, что общение с лошадь-

ми очень благотворно вли-

яет на таких деток. Обеща-

ют, что занятия будут про-

водить бесплатно. Суббо-

тины решили попробовать.  

Елена на мой вопрос, о 

чем она сегодня мечтает, 

отвечает не задумываясь: 

«Хочу, чтобы Даша могла 

передвигаться, чтобы она 

хотя бы глазами могла по-

казать, что ей нужно и что 

ее беспокоит». Так хочет-

ся, чтобы желание мамы 

все-таки исполнилось.

Людмила ДИСКОВА
Фото из архива Субботиных

ДЛЯ  ВСЕХ, КТО ХОЧЕТ ПОМОЧЬ 

ДАШЕ СУББОТИНОЙ:

РЕКВИЗИТЫ: 

QIWI кошелек 9622137488

Яндекс кошелек 410011983208275

Карта Сбербанка 6390 0277 9004 1090 98

КСТАТИ

Паллиативная помощь – система мероприятий, 

направленных на поддержание качества жизни 

пациентов с неизлечимыми, угрожающими 

жизни и тяжело протекающими заболеваниями 

на максимально возможном при данном 

состоянии пациента комфортном для человека 

уровне. Паллиативная помощь призвана 

сопровождать пациента до конца его дней.

закричала, – рассказыва-

ет Елена. – Однако в отли-

чие от остальных младен-

цев Даша не могла питать-

ся материнским молоком 

– у нее просто отсутство-

вал сосательный рефлекс, 

кормили ее через зонд. Ди-

агноз мне долго не говори-

ли, пояснили, что таким 

маленьким детям его по-

ставить непросто, но при 

этом активно уговаривали 

меня «снять розовые очки 

и оставить девочку в роддо-

ме». Доктора прямо заяв-

ляли: «Ваш ребенок  про-

сто растение».  И все вре-

мя повторяли: «Вы моло-

дая, еще родите». Потом 

пугали, мол, все равно ей 

не выжить вне больницы – 

по шкале Апгара нам тог-

да поставили один-два бал-

ла. Было заметно, что у ма-

лышки не только пробле-

мы  с мышечным тонусом 

и пищеварением, но и зре-

ние не в порядке.

По словам мамы, сна-

чала от всего услышанно-

го у нее был шок, но по-

том появилось какое-то 

упорное желание доказать 

– у нее получится поднять 

дочь. Тогда, признается 

Елена, она многого не зна-

ла и не понимала.  

– Мы бы так и питались 

через зонд, если бы я днями 

и ночами не вырабатывала 

у дочки с помощью соски 

сосательный рефлекс. Од-

нако прошло долгих пол-

тора  года, прежде чем ма-

лышка научилась есть сна-

чала из бутылочки, а по-

том и с ложки, – продол-

жает рассказ Елена. – До 

этого Даша даже глотать не 

могла. Сейчас она хотя бы 

может есть пищу, перемо-

лотую в блендере. Но это-

го девочке недостаточно, 

ей необходимы специаль-

ные смеси, поскольку мно-

гие продукты она не пере-

носит. Смеси мы покупаем 

в аптеке. Только на то, что-

бы обеспечить Даше пол-

ноценное питание в тече-

ние пяти дней, нам требу-

ется две тысячи шестьсот 

рублей. С учетом того, что 

мы покупаем массу других 

необходимых вещей, регу-

лярно посещаем различ-

ные  реабилитационные 

центры, пребывание в ко-

торых тоже стоит недеше-

во, за год набегает весьма 

внушительная сумма. Хо-

рошо, что нам изредка по-

могают различные благо-

творительные фонды, про-

сто отзывчивые люди, го-

родские и областные вла-

сти, но, увы, и их возмож-

ности не безграничны.

Цена  улыбки
Сегодня десятилетняя 

Даша весит десять кило-

граммов. Чтобы девоч-

ка была более здоровой, 

ей необходимо набрать 

еще как минимум пять, но 

пока  это не удается. 

– Все равно я вижу, 

прогресс налицо, – де-

лится тем, что удалось до-

стичь, мама Лена. – У нас 

многое получилось. На-

пример, недавно у девочки 

сняли диагноз «атрофия 

зрительного нерва». Она 

научилась фокусировать 

взгляд на предмете или 

картинке, реагирует на ка-


