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Благотворительный фонд «Дети-бабочки» занимается всесторонней 
помощью детям с редким генетическим заболеванием — буллёзным 
эпидермолизом (БЭ). По мировой статистике, БЭ встречается у 
одного ребёнка на 50–100 тысяч родившихся. Причиной болезни 
является мутация в гене, из-за которой в организме не хватает 
белка, отвечающего за соединение слоёв кожи. При любой 
механической травме, а иногда и без неё, на коже ребёнка 
возникают пузыри, она отслаивается, оставляя открытую рану, 
которую необходимо постоянно закрывать перевязочными 
материалами и предохранять от повторного повреждения. У 
некоторых больных такие же раны возникают и на слизистых 
оболочках. Людей, больных буллёзным эпидермолизом, называют 
«бабочками», метафорично сравнивая их чувствительную кожу с 
крылом бабочки.

Буллёзный эпидермолиз пока неизлечим. Но вовремя поставленный 
диагноз и правильный уход с применением перевязочных средств 
позволяют избавить ребёнка от страданий и обеспечить ему 
нормальную жизнь.

Фонд «Дети-бабочки» основан в 2011 году. Одна из главных задач 
фонда — наладить систему оказания медицинской помощи больным 
БЭ в России. В конце 2011 года по инициативе фонда БЭ был внесён 
в список редких заболеваний. До этого времени заболевание 
не было нигде зафиксировано. В январе 2015 года фонд открыл 
первое и пока единственное в России медицинское отделение для 
детей-бабочек на базе ведущего педиатрического учреждения 
страны — Научного центра здоровья детей. Там подопечные 
фонда со всей России проходят комплексное обследование у 
специалистов разных профилей и получают необходимое лечение.

Фонд оказывает медицинскую, материальную, информационную, 
психологическую и юридическую помощь. Занимается 
обучением российских врачей, в том числе в лучших клиниках и 
медцентрах Европы, издаёт медицинскую литературу о буллёзном 
эпидермолизе, активно взаимодействует с фармацевтическими 
компаниями по анализу и подбору медикаментов и средств 
ухода за больными БЭ. Медицинская команда фонда — ведущие 
специалисты по БЭ в России — проводит обучающие семинары 
для региональных врачей, выступает на дерматологических 
конференциях. Фонд полностью обеспечивает медикаментами и 
всем необходимым отказных детей-бабочек и ищет им приёмных 
родителей.
На сегодняшний день в фонде зарегистрировано более 300 
подопечных.

Фонд является членом и представителем в России Международной 
ассоциации DEBRA International.

www.deti-bela.ru
facebook.com/detibabochkifund
instagram.com/detibabochki_fund
vk.com/detibabochki_fund

Среди попечителей фонда — 
народная артистка России Ксения 
Раппопорт, актёр театра и кино 
Данила Козловский, писатель, 
создатель литературно-театрального 
проекта «БеспринцЫпные чтения» 
Александр Цыпкин, продюсер 
и солистка группы «Фрукты» 
Саша Даль, Директор агентства 
Principe PR Media Наталья 
Плеханова.

Ксения Раппопорт 
Актриса, Народная артистка России

Саша Даль
Певица, руководитель группы «Фрукты»

Данила Козловский
Актер театра и кино

Наталья Плеханова
Директор агентства Principe PR Media

Александр Цыпкин
Автор бестселлеров и 
литературно-театрального проекта 
«Беспринципные чтения»

https://deti-bela.ru/
https://www.facebook.com/detibabochkifund
https://www.instagram.com/detibabochki_fund/
https://vk.com/detibabochki_fund


«Бекицер»: израильский стрит-фуд-бар с зелёным 
фалафелем, швармой, хумусом и пивом из Тель-Авива. 
bekitzer.ru 

«Дикмаn’s Deli»: закусочная в нью-йоркском стиле с пастрами 
и другими мясными деликатесами. 
dikmansdeli.ru 

«Дзамико»: грузинская кухня в современном интерьере. 
dzamiko.ru

«Рюмочная в Бутылке»: домашние настойки и пельмени 
ручной лепки с разными начинками на закуску. 
facebook.com/vipilzakusi

Camorra Isola: пицца в неаполитанском стиле и крафтовое 
пиво.
facebook.com/camorrapizza

Kuznya House: ресторан с меню шефа Глена Баллиса 
и ставкой на местные и сезонные продукты. По пятницам 
превращается в клуб с диджеями и танцполом. 
newhollandsp.ru/foundry

Pho’n’Roll: кухня современного Вьетнама — суп фо, лапша, 
немы, спринг-роллы и экзотические фрукты. 
phonrollcafe.ru  

Ronny: японская кухня в калифорнийской интерпретации: 
роллы, суши и рамэн.
ronnybistro.ru

San Diego: мексиканская кухня c аутентичными 
ингредиентами — от гуакамоле до маринованного кактуса. 
facebook.com/sandiegomexicanfood

Surf Coffee: свежеобжаренный кофе и авторские кофейные 
напитки в серферских интерьерах. 
www.surfcoffee.ru

http://bekitzer.ru
http://dikmansdeli.ru/
http://www.dzamiko.ru/
https://www.facebook.com/vipilzakusi/
https://www.facebook.com/camorrapizza/
http://www.newhollandsp.ru/foundry/
https://www.phonrollcafe.ru/
http://ronnybistro.ru/
https://www.facebook.com/sandiegomexicanfood
https://www.surfcoffee.ru/surf-coffee-stores/spb-newholland
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«КоКоКо» —
ресторан русской кухни, 
открывшийся в 2012 году. Шеф-
повар Игорь Гришечкин, член 
альянса поваров международ
ного фонда Slow Food, работает 
с локальными и сезонными 
продуктами северо-запада 
России, а современные технологии 
и принципы высокой кухни 
скрещивает с традиционными 
русскими рецептами.

В киоске «Кококо» будут 
готовить фирменный десерт 
Cococorn (300 рублей), и 
специально придуманный для 
мероприятия десерт «Панна 
котта из простокваши, ягоды, 
маршмэллоу из черноплодной 
рябины и свекольный бальзамик» 
(300 рублей)

Duo.Band — 
ресторанная группа, 
открытая шеф-поварами 
Дмитрием Блиновым 
и Ренатом Маликовым. 
Сейчас в неё входят 
гастробары Duo, Tartar-
bar и рестораны Harvest 
и Duo.Asia, за которые 
создатели регулярно 
получают премии. Каждый 
из проектов фокусируется 
на своём направлении 
кухни.

В киоске Duo.Band будут 
готовить молодую капусту 
на гриле с йогуртовым 
соусом (300 рублей)



Olympic Brass 
Один из старейших духовых ансамблей Петербурга объединил в себе 
музыкантов классической и джазовой школы. Основу репертуара 
группы составляют композиции из отечественного и зарубежного 
кино. Это классическая музыка и джаз, латинские мелодии и боса-
нова, балканские песни, клезмер и фанк в уникальных авторских 
аранжировках. А их энергетике и манере подачи позавидовала бы 
самая драйвовая ска-панк-группа. 

Квартет Руслана Тустановского
В своём творчестве альт-саксофонист Руслан Тустановский 
придерживается традиций, заложенных в середине прошлого века 
легендами джаза Чарли Паркером и Сонни Ститтом. Помимо участия 
в Jazz Philharmonic Big Band, он возглавляет собственный квартет, 
в рамках которого исполняет традиционный мейнстрим и бибоп. В 2016 
году его альбом стал первым российским релизом, попавшим на 
рецензию в крупнейшее американское интернет-издание All About Jazz.

Эми Питерс
Артист c южнoафриканскими, индийскими и ирландско-американскими 
корнями. Её последний альбом Becoming Innocent — Love and The-
ory отражает противоречивые ноты холодной самодисциплины 
и эмоциональной развязности песнями о любви и дружбе, действие 
которых происходит в Санкт-Петербурге. Альбом стал плодом 
интенсивного трёхлетнего сотрудничества с музыкантом и композитором 
Дмитрием Семёновым. Их общая вера в музыку как кратчайшее 
средство человеческого взаимопонимания вдохновила многих 
уникальных артистов на участие в создании этого альбома. Это — 
Руслан Гаджимурадов (саунд-продюсер), Григорий Воскобойник 
(классический музыкант и композитор), Александр Махнев (культовый 
джазовый пианист), Дмитрий Семёнов (саксофон) и другие. Эми 
Питерс пишет музыку и поёт, cнялась в семи кинофильмах российского 
и европейского производства. 

М у з ыка 

К ино 

«Дэвид Боуи: путь к славе» / David Bowie: Finding Fame 
(Фрэнсис Уэйтли, 2019, Великобритания, 91 мин.)
Третий фильм британского режиссёра Фрэнсиса Уэйтли, посвящённый 
жизни и творчеству Дэвида Боуи. В своём новом фильме он показывает 
первые шаги Боуи к славе — со школы и до появления альтер эго Зигги 
Стардаста, — со всеми неудачами и комическими эпизодами, которые 
происходили на пути.

«Зази в метро» / Zazie dans le métro 
(Луи Маль, 1960, Франция, 93 мин.)
Комедия культового режиссёра французской «новой волны» поставлена по 
одноимённому роману Раймона Кено и отличается большим количеством 
тонкого визуального юмора, остроумным монтажом и качественными 
спецэффектами.
Показ организован в партнерстве с Французским Институтом в России.

https://www.institutfrancais.ru/ru/sankt-peterburg-i-severo-zapad-rossii



