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Нефедовы Юля и 

Саша, 4 года 

Дата рождения: 31 марта 

2007 года. 

г. Шахты. 

 

Диагноз: муковисцидоз, 

осложненный синегнойной 

инфекцией. Состояние девочек 

крайне тяжелое. Срочно 

необходимо начать лечение 

антибиотиком Тоби, 

но у многодетной одинокой мамы 

денег на лекарства нет. Для Юли 

и Саши они будут стоить 

525 720 рублей. Нужна ваша 

помощь! 

 

13 февраля 2012 

Из письма мамы: 

С рождением Юли и Саши жизнь нашей семьи 

круто изменилась. С самого первого дня у дочек 

были проблемы с легкими. Один диагноз сменял 

другой. Каждый месяц мы попадали в больницу 

с новыми осложнениями. Но лечение, которое нам 

прописывали, не помогало совсем. И днем, и ночью 

девочки задыхались от кашля, и ни одно лекарство 

не могло облегчить их состояние. Пока мы лежали 

в больницах, наш папа решил, что ему тяжело так 

жить, и бросил меня, сына и дочек. Я была 

в отчаянии: одна, с задыхающимися детьми 

на руках, не понимающая, что происходит и как 

с этим жить. Я не знаю, откуда у меня тогда 

появились силы, но я пошла и настояла 

на госпитализацию в Москву. Там нам и поставили 

Yulia Nefyodov and 

Sasha Nefyodova, 

age 4 

Date of birth: March 31, 2007 

Shakhty, Rostov region, Russia 

Diagnosis: cystic fibrosis 

complicated by a Pseudomonas 

aeruginosa infection. The girls' 

condition is extremely critical . A 

course of TOBI antibiotics is urgently 

needed, but their mother – a single 

mother of several children – cannot 

afford the medication. Yulia and 

Sasha’s treatment costs 

525,720 rubles (approx. $17,852). 

They really need your help! 

 

February 13, 2012 

An extract from their mother’s letter: 

Our life changed dramatically when Yulia and Sasha 

were born. My girls have had lung problems from 

birth. It was one diagnosis after another. Every month 

they would end up in the hospital with new 
complications. The prescribed treatments didn’t have 

any effect. Day and night the girls would be almost 

suffocating from their coughing fits, and there wasn't a 

single medication that could provide any relief from 

their condition. While we were together in hospital, 

the girls’ dad decided he couldn't handle living this 

way and walked out on me, our son and our daughters. 

He left me desperate, alone with my children 

suffocating, having no idea what was going on or what 

to do. I don’t know how I managed it but I insisted on 

their being admitted to a Moscow hospital. That was 
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этот страшный диагноз — муковисцидоз. 

Я тогда и радовалась, и плакала одновременно. 

Не было больше того убивающего чувства 

неизвестности, когда не понимаешь, что 

происходит с твоими детьми, и ничем не можешь 

им помочь. Это заболевание вылечить нельзя, и, 

чтобы нормально жить, моим девочкам придется 

постоянно принимать лекарства. Но, по крайнее 

мере, они больше не задыхались, это тогда было 

самым важным. Еще я тогда узнала про 

синегнойную инфекцию — самого страшного врага 

Юли и Саши. Именно она все это время медленно 

убивала их. Для борьбы с ней при выписке нам 

назначили два препарата — Пульмозим и ТОБИ. 

Пульмозим мы в нашем городе получали 

бесплатно, а ТОБИ заменили другим лекарством, 

Гентамицином. Я тогда не придала этому 

значения, думала, врачам виднее. Местные 

доктора еще и от лечения в Москве меня 

отговорили: «Лечение одинаковое, — говорили 

они, — а на дорогу в Москву нужны деньги, 

да и сын один дома останется.» Я следовала всем 

их рекомендациям, но состояние девочек снова 

начало ухудшаться. Я опять связалась с РДКБ, 

врач велел срочно приезжать и прислал путевку 

на госпитализацию. 

Оказалось, что препарат, который «заботливо» 

выписал нам наш лечащий врач, заменив 

им дорогостоящий ТОБИ, не помогал совсем. 

За это время синегнойная инфекция приобрела 

мукоидную форму (не поддается воздействию всех 

антибиотиков), мокроты в легких девочек была 

так много, что они почти не функционировали. 

Нам снова прописали ТОБИ, подчеркнув, что 

заменять его ничем нельзя, ни одно другое 

лекарство Юле и Саше просто не поможет. 

Но для обеих девочек лекарство будет стоить 

525 720 рублей. Мы живем на одни только пенсии, 

продавать нам нечего. Я бы все отдала, чтобы 

помочь детям, но у меня ничего нет, что бы 

стоило таких денег. 

Медицина не стоит на месте, фармкомпании 

постоянно находят новые спасительные 

препараты. Мы верим, что и против 

where the girls were diagnosed with cystic fibrosis. 

I cheered and cried at the same time. I no longer had 

that horrible feeling of the unknown, when I didn’t 

understand what was going on with my children and 

there was nothing I could do to help them. Cystic 

fibrosis can’t be cured. In order to live a normal life, 

my daughters will have to be constantly taking 

medication. Still, they could breathe and that was the 

most important thing at the time. It was then that I 

learned about the Pseudomonas aeruginosa infection, 

Yulia and Sasha's worst enemy. That's what was 

slowly killing them. When discharged from the 

hospital, they were prescribed two medications, 

Pulmozyme and TOBI. We received Pulmozyme back 

in our hometown for free, while TOBI was replaced 

with Gentamicin. Back then I didn’t attach too much 

significance to it, thinking that the doctors knew best. 

Our local doctors talked me out of going to Moscow 

for treatment, saying that it was the same everywhere, 

and anyway it was expensive to go to Moscow and I'd 

have to leave my son at home on his own. I did 

everything they said, but the girls’ condition started 

getting worse again. When I contacted the Russian 

Children’s Clinical Hospital where they'd been before, 

the doctor told us to come immediately and sent us 

hospital admission vouchers. 

It turned out that the medication our doctor had so 

“thoughtfully” prescribed instead of the expensive 

TOBI wasn’t actually helping at all. Meanwhile, the 

Pseudomonas aeruginosa infection turned mucoid, 

resistant to any antibiotics, and the girls had so much 

mucus in their lungs that their bodies almost stopped 

functioning. We were prescribed TOBI again, and it 

was stressed that we couldn’t replace it with any other 

drug – nothing else would help Yulia and Sasha. The 

medication for both girls costs 525,720 roubles. We're 

living on sickness benefits and have nothing to sell. I 

would give up anything to help my children but I have 

nothing worth that kind of money. 

Medical science never stops moving, and 

pharmaceutical companies are always discovering 

new life-saving drugs. We believe that a cure for cystic 

fibrosis will be found. We're living on the hope that 

we'll live to see that day. Please help us! 
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муковисцидоза будет найдено лечение. Сейчас 

мы живет одной надеждой — дожить до этого 

дня. Помогите нам, пожалуйста! 

  

 


