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Ситуация с муковисцидозом в России

Муковисцидоз – самое распространённое среди редких генетических заболеваний 
в мире. Заболевание затрагивает весь организм и в значительной степени влияет на 
качество и продолжительность жизни человека. 

Детям и взрослым с муковисцидозом требуются: 

• разнообразные лекарственные средства (часть приобретается государством, часть 
нет),

• специализированное лечебное питание
• индивидуальное медицинское оборудование
• возможность консультирования у психолога и кинезитерапевта (специалиста по 
специальной лечебной физкультуре)

• регулярные микробиологические обследования и многое другое. 

Благотворительный фонд «Острова» с 2010 года оказывает системную помощь людям с 
муковисцидозом на всей территории Российской Федерации. 

Подробнее о направлениях деятельности Фонда вы можете узнать на сайте 
www.ostrovaru.com в разделах «Как мы помогаем» или «Программы». Для того, чтобы 
узнать больше о результатах работы Фонда, вы можете обратиться к разделу «Отчеты».

Большая часть пациентов – дети. Во всем мире муковисцидоз до сих пор остается 
неизлечимой болезнью.

Для полноценной жизни людям с  муковисцидозом ежедневно требуется 
медикаментозная помощь и регулярное наблюдение у врачей. 

На данный момент в нашей стране государственная поддержка лишь частично 
покрывает потребности пациентов. Чтобы не оставлять людей наедине с болезнью, 
часть задач берут на себя благотворительные фонды.

> 4200
пациентов в России
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Надежда на будущее для взрослых 
пациентов

Самая животрепещущая проблема пациентов с муковисцидозом в России - это 
обеспечение взрослых больных дорогостоящей патогенетический терапией. Достигая 
18 лет молодые люди с муковисцидозом теряют ряд льгот, которыми они 
обеспечивались в детском возрасте. 

У них больше нет права на обеспечение лечебным питанием в рамках федеральной 
программы. С 19 лет юноши и девушки не могут гарантировано получать 
патогенетическую терапию, которая доступна детям при поддержке государственного 
внебюджетного Фонда «Круг добра».

Взрослые пациенты в нашей стране сейчас более уязвимы, чем дети. Ежегодно часть 
из них вынуждена обращаться за восстановлением своих прав в суды. В нескольких 
регионах страны министерства здравоохранения стараются решать вопросы 
пациентов старше 18 лет в обеспечении таргетной терапией не доводя ситуацию до 
судебных тяжб. Их примеры дают надежду сотням пациентам. 

Ресурсов благотворительных фондов никогда не хватит для приобретения 
патогенетической терапии взрослым пациентам с муковисцидозом.

> 1,2 млн. руб.
стоимость патогенетической 
терапии на одного пациента 

в месяц

Однако, мы надеемся, что диалог с государственными ведомствами позволит 
в будущем сохранить людям старше 18 лет тот же объем гарантированной 
лекарственной поддержки, что и детям.
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Наш 2022 год прошел в усилиях найти баланс и опору 
во все время меняющейся ситуации. Фонд «Острова» 
уже 12 лет вкладывается в системное решение вопросов, 
возникающих у людей с муковисцидозом в стране. Так 
мы выбираем пусть медленнее и незаметнее, но помогать 
большему числу людей. 

Мы работаем на государственном уровне: участвуем
в общественных советах, помогаем докторам в повышении 
квалификации, больницам с приобретением оборудования. 

Инициируем научную деятельность: переводим зарубежную литературу, оплачиваем 
работу по созданию специальных пособий и полезных материалов для людей 
с муковисцидозом и их семей, и врачей. 

В 2022 году продолжали работать все 11 программам Фонда. Благодаря им больше 
50 докторов прошли переквалификацию, состоялось 10 очных событий в регионах и 
много другое, что нашло отображение в этом годовом отчёте. Мы провели большой 
опрос среди подопечных и увидели, что во многих вопросах мы остаемся островом 
стабильности для них и их близких.

Мы нашли опору в решении усилить адресную помощь. Фонд стал чаще откликаться на 
персональные просьбы, особенно взрослых пациентов: ингаляторы, кислородные 
концентраторы, проезд из отдаленной деревни на Дальнем Востоке 
в Москву для лечения в Центре муковисцидоза и другое. Мы стали больше оказывать 
психологической поддержки, обращения к ней от наших подопечных возросли 
в несколько раз. 

В 2022 году Фонд провел первые выездные семинары по кинезитерапии в Красноярске. 
В перспективе на 2023 год мы приняли решение расширить программу помощи 
студентам с муковисцидозом: учащиеся ВУЗов продолжат получать стипендию 30000 руб. 
за семестр, а учащиеся училищ и колледжей по завершению обучения получат 15000 руб. 
Мы рады, что нам удалось сохранить команду, продолжить развивать программы 
и главное - помогать людям с муковисцидозом по всей стране. 

Благодарим за это наших постоянных и новых доноров, волонтеров, нашу команду, 
партнеров и коллег. Мы благодарны нашим подопечным и их семьям за ясный диалог, 
который помогает нам быть ещё полезнее и делать нашу работу эффективнее. 
И, конечно, мы не смогли бы продолжать нашу деятельность без докторов, которые 
не переставали нас поддерживать, сотрудничать и реализовывать совместные планы 
даже в самые непростые времена. 

Нестерук Ольга Николаевна
Исполнительный директор 
благотворительного 
фонда «Острова»

Поддержка и баланс

Обращение исполнительного 
директора фонда
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Миссия, цель, направления, 
география

Основные направления деятельности Фонда

• Поддержка первичной профилактики муковисцидоза (преконцепционного 
скрининга)

• Повышение квалификации врачей и других специалистов, работающих с людьми с 
муковисцидозом во всех регионах РФ

• Проведение научных, медицинских конференций и школ для родителей
• Издание информационных материалов, в том числе перевод международных 
стандартов медицинской помощи

• Поддержка научных проектов для улучшения диагностики и лечения муковисцидоза
• Индивидуальная поддержка людей с муковисцидозом старше 18 лет и помощь 

медицинским учреждениям

77
регионов 
Российской 
Федерации 

Миссия фонда
создать условия для увеличения продолжительности и улучшения качества жизни 
больных муковисцидозом в России

Цель работы фонда
способствовать тому, чтобы любой пациент с муковисцидозом в России мог получить 
высокий, соответствующий лучшим международным стандартам уровень помощи 
в своем городе

Где мы работаем
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Программа «Шопеновская премия»

12 410
участников награждены 
в номинации «Люди с МВ»

студентов поддержал
Фонд в течение года 

новых участника  
в номинации «Студенты»

«Шопеновская премия» — программа индивидуальной поддержки людей 
с муковисцидозом, отмечающая профессиональные, творческие и другие достижения 
участников. 

Программа работает с 2011 г. на всей территории Российской Федерации.

Несмотря на тяжелое заболевание, в 2022 году Валерий Козин получил степень PhD
в Университете Исландии в Рейкьявике и стал кандидатом физико-математических 
наук в университете ИТМО в Санкт-Петербурге: 

Козин В.К
кандидат Физико - математических 

наук, University of Iceland

История лауреата Шопеновской премии

Я шёл к этой цели 4 года. За это время опубликовал 
больше 20 научных статей в самых престижных в мире 
журналах по физике, включая Physical Review Letters, 
JHEP, PRB/PRA, Communications Physics и Scientific Reports 
(журналы Nature group). Я стремлюсь оставить значимый 
вклад в физику конденсированного состояния вещества, 
для этого мне нужно оставаться активным как можно 
дольше.
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• Организация школ для пациентов, а также семинаров и научно-практических 
конференций для врачей

• Благотворительная помощь профильным медицинским учреждениям и 
пациентским организациям

• Индивидуальная помощь пациентам с муковисцидозом, проживающим в регионах 
России

Направления программы:

Программа «Помощь регионам»

«Помощь регионам» — это программа поддержки инициативных групп и 
пациентских организаций, медицинских учреждений и пациентов из регионов России.
Программа работает с 2011 г. на всей территории Российской Федерации.

Поддержка проекта «Бронхоэктазы: 
муковисцидоз и не только…»

Фонд «Острова» стал партнером проекта 
«Бронхоэтказы: муковсицидоз и не 
только…», который направлен на 
непрерывное профессиональное развитие 
медицинских специалистов в области 
диагностики и лечения муковисцидоза в 
регионах. В 2022 году конференции 
прошли в Казани, Воронеже, Рязани и 
Владивостоке. 

Организация помощи пациентам

В 2022 году к нам обратились 
благотворители, желающие помочь 
пациентам с муковисцидозом из своего 
родного края - Свердловской 
и Кировской областей. На их средства 
Фондом были закуплены и переданы 
портативные ингаляторы (Кировская 
область) и аппаратура для больниц 
(Свердловская область). Благодаря 
с муковисцидозом смогут проводить 
необходимую терапию в любых условиях 
- на прогулках, в поездке, в перерывах 
между занятиями. Аппаратура для больниц 
поможет сделать лечение пациентов более 
качественным и их обследование более 
точным. 

Продолжение проекта Школы для 
родителей пациентов с муковисцидозом

В 2022 году Школы прошли в Казани, 
Воронеже, Ставрополе, Нижним Новгороде, 
Рязани, Владивостоке, Красноярске, 
Кемерово, Ижевске, Улан-Удэ и Санкт-
Петербурге. Школы для родителей пациентов 
с муковисцидозом - это возможность 
познакомиться с информацией от ведущих 
специалистов в сфере питания, психологии, 
диагностики и лечения муковисцидоза, 
задать вопросы о своей ситуации и получить 
обратную связь.

Работа с просьбами врачей

По просьбе врачей для отделения 
муковисцидоза ФГБНУ «Медико-
генетического научного центра им. 
академика Н.П. Бочкова» г. Москва Фонд 
приобрел камеру, которая с высокой 
точностью оценивает движения
ресничек эпителия дыхательных путей 
пациентов при подозрении на первичную 
цилиарную дискинезию. При этом 
заболевании реснички плохо двигаются 
и не выполняют свою функцию по защите 
дыхательных путей от микробов, 
загрязнений, мокроты и продуктов 
воспаления. Нередко пациенты с 
муковисцидозом имеют сочетанные 
патологии, в том числе с первичной 
цилиарной дискинезией. 
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Цель программы - распространение практики кинезитерапии (системы специальных 
физических упражнений для людей с муковисцидозом), помощь в оснащении 
кабинетов и обучение родителей и пациентов практике кинезитерапии. 

Программа работает с 2011 г. на всей территории Российской Федерации.

Программа «Кинезитерапия»

• Финансовая помощь в приобретении оборудования и инвентаря для кинезитерапии 
• Выездная школа по кинезитерапии — организация в регионах РФ лекций, 

практических занятий и индивидуальных консультаций для детей и взрослых

Направления программы:

Выездные школы по кинезитерапии в Красноярске, Тюмени и Кемерово

Выездная Школа по кинезитерапии  
– это возможность освоить практические 
навыки кинезитерапии под руководством 
специалиста и разработать 
индивидуальный план для последующих 
самостоятельных занятий.

Школу проводит Елена Вячеславовна 
Васина — сотрудник отделения 
муковисцидоза, инструктор-методист ЛФК 
отделения реабилитации ГБУЗ МО НИКИ 
Детства МЗ МО.

Отзывы участников

Выражаю огромную благодарность 
всем причастным за проведение 
мероприятий по кинезитерапии 
для пациентов с муковисцидозом. 
Материал представлен доступно 
и интересно.

Всё выполнено профессионально, за столь 
короткий период времени найти контакт 
с ребёнком и сделать так, чтобы все 
дыхательные упражнения были сделаны 
ребёнком правильно и продуктивно. Все 
рекомендации приняты на заметку 
и выполняются

— Александра Б.

Огромное спасибо фонду «Острова»
и низкий поклон за теплоту и сердечность, 
за вклад по улучшению жизни наших детей 
с муковисцидозом. От всей души 
благодарна всем участникам 
и организаторам мероприятия 
за их доброжелательное 
и профессионально отношение!

— Татьяна Г.

Васина Елена Вячеславовна
специалист по кинезитерапии, сотрудник отделения 
муковисцидоза, инструктор-методист ЛФК отделения 
реабилитации ГБУЗ МО НИКИ Детства МЗ МО
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Программа «Повышение 
квалификации специалистов»

Программа «Повышение квалификации специалистов» направлена 
на поддержку в развитии профессиональных компетенций врачей и других  
специалистов, работающих с пациентами с муковисцидозом. 

Программа работает с 2011 г. на всей территории Российской Федерации.

>55 специалистов прошли программы 
повышения квалификации

Специалисты могут пройти повышение квалификации, в том числе стажировку 
на рабочем месте в медицинских учреждениях, имеющих большой опыт 
лечения пациентов с муковисцидозом в Санкт-Петербурге и Москве.

Мы стремимся, чтобы в России появилось как можно больше специалистов 
разных направлений, которые будут работать с пациентами с муковисцидозом 

и оказывать помощь их семьям.
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В 2022 году врачи из разных регионов России смогли пройти повышение 

квалификации по следующим программам:

• «Психологические аспекты муковисцидоза с точки зрения экзистенциально-
гуманистического подхода»

• «Эффективность общения врача и пациента. Психология лечебного процесса 

при муковисцидозе»
• Стажировка на рабочем месте на базе Российского центра муковисцидоза при 
ФГБНУ «МГНЦ»

• «Актуальные вопросы клинической микологии с позиции 

доказательной медицины» на базе Микологического отделения СЗГМУ им. И.И. 
Мечникова

• «Оптимизация лечения внутрибольничных микозов» на базе НИИ 

медицинской микологии им. П. Н. Кашкина.
• «Клиническая микология» на базе ФГБОУ ВО СПбГПМУМинздрава России
• «Микробиологические аспекты лабораторной диагностики возбудителей 
бактериальных инфекций при муковисцидозе» на базе микробиологического 

отдела Клинико-диагностической лаборатории Клиник ФГБОУ ВО СамГМУ МЗ РФ
• Стажировка на рабочем месте по программе «Актуальные проблемы 
физической реабилитации Кинезитерапия (ЛФК) при муковисцидозе и других 

хронических заболеваниях легких» на базе СПб ГБУЗ «ДГБ Св. Ольги» 

Программа «Повышение 
квалификации специалистов»

11



Отзывы участников

За два дня обучения я получила 
много полезной для работы новой 
информации: необходимые сведения 
о заболевании, с какими трудностями могу 
столкнуться, на что могу опереться. Я 
углубила свои знания о психологических 
особенностях больных муковисцидозом 
и их родителей

— Татьяна С.

Программа «Повышение 
квалификации специалистов»

Курс стал для меня глотком 
свежего воздуха, бесценным знанием 
в аспекте психологического 
сопровождения пациентов 
с заболеванием муковисцидоз

— Ольга П.

В 2022 году состоялась презентация новой программы повышения квалификации, 
которая была разработана по заказу Фонда Институтом повышения квалификации 
«Экзистенциально-гуманистическое образование» — «Психологические аспекты
муковисцидоза с точки зрения экзистенциально-гуманистического подхода».

Обучение прошло для психологов и врачей разных специальностей. 
Задача курса — изучение специфики психологической работы с людьми с 
муковисцидозом, их семьями и медицинским работниками.

История одной программы

12

21 специалист прошел 
программу по психологии

https://existedu.ru/
https://ostrovaru.com/2022/01/21/itogi-kursa-povysheniya-kvalifikaczii-psihologicheskie-aspekty-mukovisczidoza-s-tochki-zreniya-ekzistenczialno-gumanisticheskogo-podhoda/
https://ostrovaru.com/2022/02/14/itogi-kursa-effektivnost-obshheniya-vracha-i-paczienta/


Программа «Поддержка научно-
исследовательских проектов»

Программа «Поддержка научно-исследовательских проектов» направлена 
на содействие и развитие научной и исследовательской деятельности в Российской 
Федерации, связанной с лечением муковисцидоза. 

Программа работает с 2013 г. на всей территории Российской Федерации.

• Реализация научно-исследовательских проектов, связанных с изучением и 

лечением муковисцидоза.
• Конкурс научных публикаций (монографии, диссертации, опубликованные научные 
исследования, статьи, учебные пособия), посвященных различным аспектам 
диагностики и лечения муковисцидоза.

Направления программы:

7 лауреатов конкурса научных 
публикаций3 научно-исследовательских 

проекта продолжили работать
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В 2022 году в рамках конкурса научных публикаций Фонд поддержал 7 авторов и 
авторских коллективов. Победители смогут приобрести оборудование или 
расходные материалы для научной деятельности, оплатить участие в конгрессах, 
конференциях, выбрать подписки на научные журналы, информационные порталы 
или оплатить членство в научных сообществах.

https://ostrovaru.com/project/research-support/


В 2022 году продолжалась реализация следующих научных проектов:

• Фенотипическая оценка поражения органов-мишеней при муковисцидозе на 

базе ФГБНУ «Научно-исследовательский институт пульмонологии»ФМБА 
России.

• Комплексная оценка функционирования хлорного и альтернативных каналов 
при муковисцидозе для разработки новых подходов к терапии и оценки 

эффективности CFTR модуляторов на примере носителей генотипа 
F508del в гомозиготном состоянии. Проект реализуется на базе ФГБНУ 
«МГНЦ».

• Пилотный научно-практический проект, направленный на оптимизацию 
диагностики муковисцидоза по программе неонатального скрининга в 
г. Санкт-Петербурге. Проект реализуется СПб ГКУЗ МГЦ.

Программа «Поддержка научно-
исследовательских проектов»
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• Обеспечение лечебным высококалорийным питанием и специальным оборудованием
• Психологическое консультирование

Программа «Трансплантация легких»

Программа «Трансплантация легких» направлена на поддержку пациентов, 
ожидающих операцию по трансплантации легких и находящихся на реабилитации 
после нее.
Программа работает с 2013 г. на всей территории Российской Федерации.

Направления программы:

4700 упаковок специализированных 
питательных смесей 
отправлены участникам 
программы

23 пациента, находящихся в листе 
ожидания трансплантации легких, 
получали постоянную поддержку 
высококалорийным питанием 
и оборудованием для его введения

Фонд даёт в безвозмездную аренду насосы для введения энтерального питания, если 
пациенту, ожидающему операцию по пересадке лёгких, необходимо поставить 
гастростому и стабилизировать вес.

Так сложилось с Татьяной А.: с 2019 года девушка жила в ожидании трансплантации. 
На протяжении всех этих лет Фонд помогал с лечебным питанием и оборудованием для 
его введения. Одновременно с трансплантацией Татьяна ждала таргетный препарат.

В сентябре 2022 года Татьяна начала получать спасительное лечение препаратом 
Трикафта. В результате операция по пересадке лёгких была снята с повестки, вес 
и функция дыхания пошли вверх:

Огромное спасибо, что были со мной в нелёгкие времена для меня, 
той самой опорой, с вами было не страшно! Спасибо, что были со мной эти годы, 
за всю поддержку!

История участницы
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https://ostrovaru.com/project/psychology/
https://ostrovaru.com/project/lung-transplant/


Программа «Издание 
информационных материалов»

По программе «Издание информационных материалов» Фонд издает книги и 
брошюры, готовит видеоматериалы и организует вебинары на темы, связанные  с 
муковисцидозом. Все материалы распространяются бесплатно для врачей, пациентов 
с муковисцидозом и их близких.

Программа работает с 2012 г. на всей территории Российской Федерации.

1500 экземпляров литературы о муковисцидозе 
разослали более чем в 25 городов в 2022 году

В 2022 году были переведены и опубликованы:

• «Муковисцидоз в первые годы жизни» Европейского общества 

муковисцидоза (ECFS)
• 10-й юбилейный регистр пациентов с муковисцидозом в 
Российской Федерации за 2020 год

• Краткая версия отчёта Регистра пациентов Европейского 

общества муковисцидоза (ECFS) за 2020 год
• Третье издание сборника материалов по физиотерапии при 
муковисцидозе: «Стандарты медицинской помощи и 
надлежащей клинической практики 

при физиотерапевтическом лечении муковисцидоза» (2017г.)

Опубликованные материалы
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Совместно с партнерами были записаны и опубликованы 7 вебинаров. 
Часть вебинаров доступны на Youtube канале фонда. 

Записи вебинаров, предназначенных только для медицинских специалистов, можно 
получить, отправив запрос на почту фонда ostrovaspb@gmail.com

https://ostrovaru.com/project/publishing/
https://ostrovaru.com/2022/02/16/vyshla-pechatnaya-versiya-perevoda-knigi-mukovisczidoz-v-pervye-gody-zhizni-evropejskogo-obshhestva-mukovisczidoza-ecfs/
https://ostrovaru.com/2022/07/07/v-pechat-vyshel-10-j-yubilejnyj-registr-paczientov-s-mukovisczidozom-v-rf/
https://ostrovaru.com/2022/08/04/kratkij-otchet-registra-paczientov-evropejskogo-obshhestva-mukovisczidoza-za-2020-god/
https://ostrovaru.com/2022/11/02/standarty-mediczinskoj-pomoshhi-i-nadlezhashhej-klinicheskoj-praktiki-pri-fizioterapevticheskom-lechenii-mukovisczidoza-2017g-perevod-na-russkij/
https://www.youtube.com/channel/UCr4wCY8P58w4oyxSA99VCDQ


История одной книги

Программа «Издание 
информационных материалов»
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Книга «Муковисцидоз в первые годы жизни» (2018 г.) 
от Европейского общества муковисцидоза (ECFS) 
вышла в 2022 году под редакцией Орлова А. В., 
к.м.н., доцента кафедры педиатрии СЗГМУ, им. 
Мечникова, зав. отделением СПб ГБУЗ «ДГБ им. 
Святой Ольги». Над написанием этой книги 
работала мульти-дисциплинарная команда
специалистов со всего мира. При редактировании 
текста на русском языке учитывались особенности
российской системы здравоохранения.

Эта книга является справочным ресурсом по первым 
годам жизни с муковисцидозом, годам особенно 
важным, так как этот период во многом определяет 
всю дальнейшую жизнь человека с муковисцидозом.

Печатные экземпляры книги «Муковисцидоз в первые годы жизни» были отправлены в 
большой рассылке от Фонда врачам и пациентским организациям в разные регионы 
России.



Программа «Организация и 
проведение конференций»

В рамках программы «Организация и проведение конференций» Фонд 
оказывает содействие медицинскому и пациентскому сообществам в проведении 
конференций и семинаров, посвященных проблемам муковисцидоза.

Программа работает с 2010 г. на всей территории Российской Федерации.
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• XII ежегодная Северо-Западная с международным участием научно-практическая 
конференция «Новые реальности в муковисцидозе» в Санкт-Петербурге

• Всероссийская школа по муковисцидозу в Ставрополе
• VI Межрегиональная научно-практическая конференция «Современные технологии в 
педиатрии» в Нижнем Новгороде

• IV Всероссийский Форум медицинских и общественных организаций 

«Объединим усилия в борьбе с муковисцидозом» с международным участием в 
онлайн формате

• VI Дальневосточная конференция МАКМАХ по антимикробной терапии и 
клинической микробиологии в Улан-Удэ

В 2022 году при поддержке фонда «Острова» были проведены крупные медицинские 
конференции, посвященные вопросам лечения муковисцидоза:

https://ostrovaru.com/project/conferences/
https://ostrovaru.com/2022/04/29/v-sankt-peterburge-proshla-xii-ezhegodnaya-nauchno-prakticheskaya-konferencziya-novye-realnosti-v-mukovisczidoze/
https://ostrovaru.com/2022/09/23/15-16-sentyabrya-v-stavropole-proshla-vserossijskaya-shkola-po-mukovisczidozu/
https://ostrovaru.com/2022/10/06/22-23-sentyabrya-v-nizhnem-novgorode-sostoyalas-vi-mezhregionalnaya-nauchno-prakticheskaya-konferencziya-sovremennye-tehnologii-v-pediatrii/
https://ostrovaru.com/2022/12/01/itogi-iv-vserossijskogo-foruma-mediczinskih-i-obshhestvennyh-organizaczij-obedinim-usiliya-v-borbe-s-mukovisczidozom/


Программа «Организация и 
проведение конференций»

С начала работы Фонда мы организовываем 
конференции для того, чтобы объединять на одной 
площадке специалистов разных профилей, 
работающих с муковисцидозом, создавать для них 
пространство, в котором они могут обмениваться 
опытом. Мы организуем программу таким образом, 
чтобы она максимально отвечала интересам 
докторов, отображала актуальные проблемы и 
современные достижения в лечении муковисцидоза.

Ежегодно в Санкт-Петербурге Фонд проводит весеннюю медицинскую 
конференцию по муковисцидозу.

Зайцева Юлия Анатольевна
Помощник Председателя 

Правления  фонда «Острова»

История одной конференции в Санкт-Петербурге

15−16 апреля 2022 г. в Санкт-Петербурге состоялась XII ежегодная Северо-
Западная с международным участием научно-практическая конференция
«Новые реальности в муковисцидозе». На интерактивных секциях врачи разбирали 
клинические случаи из своей практики и обсуждали вопросы, касающиеся 
вариантов лечения в каждой конкретной ситуации. Особое внимание на 
конференции уделили сложным ситуациям в диагностике муковисцидоза и терапии 
таргетными препаратами.

>40 специалистов приняли 
участие очно >100 специалистов приняли 

участие онлайн
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https://ostrovaru.com/2022/04/29/v-sankt-peterburge-proshla-xii-ezhegodnaya-nauchno-prakticheskaya-konferencziya-novye-realnosti-v-mukovisczidoze/


Одним из важных составляющих качественной жизни человека с редким 
заболеванием является его психологическое благополучие. В программе 
«Психологическое консультирование» Фонд помогает распространению 
практики профессиональной психологической помощи людям с муковисцидозом 
и их близким. 

Программа работает с 2014 г. на всей территории Российской Федерации.

Программа «Психологическое 
консультирование»

• Личная консультация психолога (для пациентов, ожидающих трансплантацию лёгких)
• Помощь в организации и проведении семинаров по психологии в регионах, 
а также в проведении индивидуальных и групповых консультаций в рамках
выездных Школ.

Направления программы:
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https://ostrovaru.com/project/psychology/


Полетаева Ольга Олеговна
клинический психолог, представитель от России в 
рабочей группе по ментальному здоровью 
Европейского общества муковисцидоза

Начало проекта Выездной школы по психологии

По многочисленным просьбам докторов и родителей пациентов с муковисцидозом 
Фонд разработал программу выездной Школы по психологии с индивидуальными 
консультациями для родителей и пациентов. Первая Школа состоялась 22−24 ноября 
2022 года в Красноярске. 

Отзывы участников

В ноябре наш город посетила замечательный психолог Полетаева Ольга 
Олеговна. Это замечательный Доктор, Человек. Очень много донесла 
полезной информации. До меня и моей дочери. В связи с тяжёлым течением болезни 
моей дочери, она сама предложила выезд на дом. Спасибо большое за понимания. 
Два с половиной часа провела с нами, время пролетело просто незаметно.      
Хотелось слушать её бесконечно. Ответила на интересующие нас вопросы. Дала 
много советов. Одним словом, врач профессионал, чуткая и внимательная. Её 
можно уверенно порекомендовать как профессионала.       
Спасибо Вам огромное, Ольга Олеговна 

— Анна и Ульяна К.

Ольга Олеговна удивительный человек и великолепный профессионал! Она 
обладает какой-то магической способностью расположить к себе любого  человека. 
Ей действительно хочется открыться. Спасибо Вам за такую возможность для наших 
пациентов. Это было очень необходимо для родителей и пациентов в нашем регионе! 
Спасибо

— Лайма В.

Программа «Психологическое 
консультирование»
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https://ostrovaru.com/2022/12/13/otzyvy-uchastnikov-shkoly-po-psihologii-s-individualnymi-konsultacziyami-krasnoyarsk-22-24-11-2022/


Программа «Помощь в Санкт-
Петеребурге и Ленинградской области»

С начала работы Фонд активно помогает пациентам, которые живут 
в Санкт-Петербурге и Ленинградской области, а также поддерживает региональных
медицинских специалистов, работающих с муковисцидозом.

Программа работает с 2010 г. в Санкт-Петербурге и Ленинградской области.

• Приобретение индивидуального респираторного оборудования для пациентов в 
тяжелом состоянии

• Оснащение медицинским оборудованием отделений муковисцидоза в 
Городской многопрофильной больнице № 2 и Детской городской больнице Святой 
Ольги

• Организация региональных встреч, круглых столов и консилиумов, 
посвященных лечению муковисцидоза

• Финансирование обследований, необходимых пациентам с муковисцидозом, но не 
входящих в систему ОМС

• Системная или адресная помощь по запросу региональной ассоциации пациентов

Направления программы:

Благодаря поправкам в Социальный кодекс Санкт-Петербурга в ноябре 2022 года 
состоялась первая закупка питательных смесей, в том числе для взрослых 
пациентов с муковисцидозом, проживающих в Санкт-Петербурге. Эти значимые 
изменения в законодательстве стали возможны благодаря совместным усилиям 
благотворительных организаций, включая фонд «Острова», врачебного, 
пациентского сообществ и представителей здравоохранения.

Бесплатное лечебное питание для взрослых пациентов в Санкт-Петербурге
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https://ostrovaru.com/project/pomoshh-sankt-peterburgu-i-lenoblasti/


В 2022 году для инфекционно - боксированного отделения № 3 детской городской 
больницы Святой Ольги в Санкт-Петербурге Фондом был приобретен ингалятор 
Omron Ultra Air Pro Ne-U780. 

Помощь Центрам муковисцидоза

Ингалятор Omron Ultra Air Pro Ne-U780 – это аппарат для индуцирования мокроты, 
сбора материала в условиях, когда его мало.

Программа «Помощь в Санкт-
Петеребурге и Ленинградской области»

С появлением таргетной терапии 
у большинства пациентов значительно уменьшилось 
количество мокроты до её полного исчезновения. 
А посев мокроты все равно остается важным анализом 
для отслеживания состояния пациентов 
с муковисцидозом

— Орлов Александр Владимирович,
руководитель Центра по лечению детей 
с муковисцидозом г. Санкт-Петербурга

Система респираторного скрининга SOMNOcheck MICRO  позволяет оценить у 
пациентов с муковисцидозом наличие и выраженность дыхательной недостаточности 
во время сна. 

В конце 2022 года для проведения исследования функции дыхания у взрослых 
пациентов с муковисцидозом, находящихся в стационаре, Фонд передал для 
пульмонологического отделения №2 СПб ГБУЗ «Городской многопрофильной больницы 
№2» систему респираторного скрининга SOMNOcheck MICRO и для лечения нарушений 
дыхания во сне аппарат для автоматической CPAP терапии Lowenrtein Prisma 20A.

Она осуществляет запись не только сатурации, 
но и дыхательного потока, рассчитывает фазы сна 
и оценивает его качества Аппарат Prisma 20A 
автоматически подбирает эффективное давление 
в указанном диапазоне, имеет настройки 
триггеров-датчиков для подбора комфортного режима 
и позволяет контролировать эффективность терапии

— Степаненко Татьяна Александровна,
руководитель Центра по лечению взрослых 
с муковисцидозом г. Санкт-Петербурга
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Программа «Преконцепционный 
скрининг»

В апреле 2022 года Фонд выступил соорганизатором круглого стола на тему: «Роль 
генетических технологий в профилактике наследственных заболеваний на этапе
планирования беременности: вопросы доступности и информирования» в 
Общественной палате Российской Федерации.

На слушаниях обсуждались вопросы технической готовности нашей страны к 
массовому внедрению преконцепционного скрининга и этические аспекты
преимплантационного генетического тестирования эмбрионов. Участники согласились, 
что необходимо повышать информированность населения, врачей и представителей
государства о возможностях современных репродуктивных технологий.

Фонд оказывает поддержку профессиональным сообществам в развитии проектов и 
программ, направленных на популяризацию преконцепционного скрининга – метода, 
который помогает выявить риски передачи тех или иных генетических патологий 
будущему ребенку ещё на этапе планирования беременности.  Информация о 
носительстве наследственных болезней может помочь будущим родителям тщательнее 
подготовиться к беременности и оценить риски. 

Одна из задач Фонда - это внедрение добровольного скрининга на носительство 
распространенных наследственных заболеваний в систему общественного 
здравоохранения. 

Программа реализуется с 2021 г. и проводится на всей территории Российской 
Федерации.

Организация круглого стола в Общественной палате РФ

История исследовательского проекта Фонда и НИИ акушерства и 
гинекологии им. Д.О. Отта
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В декабре 2022 года стартовал совместный исследовательский проект
благотворительного фонда «Острова», Научно-исследовательского института 
акушерства, гинекологии и репродуктологии имени Д.О. Отта и Социологического 
Института РАН. 

Проект направлен на популяризацию информации о преконцепционном скрининге 
и на профилактику генетических болезней в семьях с высоким риском передачи детям 
частых наследственных заболеваний, таких как муковисцидоз, спинальная 
амиотрофия и фенилкетонурия.

В рамках проекта 60 семьям из Северо-Западного Федерального округа с уже высоким 
уровнем риска передачи наследственного заболевания будет предоставлена возможность 
пройти полное генетическое консультирование на базе ведущего научного и медицинского 
учреждения в области репродукции и акушерства.

https://ostrovaru.com/2022/04/09/v-op-rf-sostoyalis-obshhestvennye-slushaniya-na-temu-rol-geneticheskih-tehnologij-v-profilaktike-nasledstvennyh-zabolevanij-na-etape-planirovaniya-beremennosti-voprosy-dostupnosti-i-informirov/
https://ostrovaru.com/project/screening/
https://ostrovaru.com/2022/12/05/prezentacziya-proekta-czentra-geneticheskih-kompetenczij-nii-otta-i-blagotvoritelnogo-fonda-ostrova/


Расходы на персонал
3 423 953 р.

11,1%2

Расходы по программам
25 472 669 р.
82,3%1

Пожертвования от физических лиц
22 420 158 р.

82,8 %1

65 890 р.
Сборы с краудфандинговых платформ

0,2 %327 073 477р.

Финансовые отчеты

Поступление средств 

2022 год

30 982 014р.

Расходы 

2022 год Административно-хозяйственные 
расходы

2 085 391 р.

6,6 %

Пожертвования от юридических лиц
4 587 429 р.

17 %2

Остаток средств с прошлого года:

5 758 013 р.

1

2

3

3
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Прочие расходы
0,2 53 057,45 р.%

Поддержка научно-
исследовательских проектов

1 525 776 р. 6

Шопеновская премия
687 740 р.

2,7

Преконцепционный 
скрининг

2 604 771 р.
10,2

Помощь в Санкт-Петербурге и 
Ленобласти

800 014 р.

3,1

Помощь регионам
5 583 253 р.

21,9

Повышение квалификации 
cпециалистов

1 712 243 р. 6,7

Кинезитерапия
1 406 347 р. 5,6

Трансплантация легких
4 166 342 р.16,4

Организация и проведение 
конференций

3 023 924 р.
11,9

Психологическое консультирование
1 003 612 р.

3,9

Издание информационных 
материалов

2 905 585 р.

11,4

25 472 669,72 р.

Расходы по 
программам

2022 год

Финансовые отчеты
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Наша команда

Анастасия Ефимова
И.о. директора

Юлия Зайцева
Помощник председателя 
Правления, менеджер проектов

Ольга Нестерук
Исполнительный директор

Дина Острополец
Менеджер благотворительных
проектов

Виктория Руденская
Бухгалтер

Елена Тюрина
Менеджер по международным 
связям

Александр Лата
Курьер фонда

Ольга Байгушева
Главный бухгалтер

Анна Павлова
Менеджер по внешним 
коммуникациям
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Попечительский совет фонда

Морис Барух
Профессор, доцент 
кафедры медицинских наук 
университета Милана, 
директор Центра 
муоквисцидоза в Вероне

Татьяна Гембицкая
д.м.н., профессор, 
зав.отделом терапевтической 
пульмонологии НИИ 
Пульмонологии СПБ ГМУ им. 
И.П.Павлова

Дмитрий Гордович
Член Совета директоров 
ББР Банка

Леонид Ноткин
Предприниматель

Александр Орлов
к.м.н., врач-педиатр, 
руководитель детского 
Центра муковисцидоза 
г.Санкт-Петербурга

Татьяна Степаненко
К.м.н., врач-пульмонолог, 
зав.отделением 
интенсивной пульмонологии 
№2 в СПб ГБУЗ ГМПБ №2
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Партнеры фонда
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Помочь фонду

Через программы «Рубль в день», «Пользуясь случаем» и каталог
проверенных организаций на благотворительном портале «Нужна 

помощь»

Как помочь фонду «Острова» и его подопечным?

Сделать пожертвование на деятельность Фонда на нашем сайте;

Передать одежду в Санкт-Петербурге нашим партнерам в 
благотворительный проект БлагоДаря. Или приобрести одежду в их 

магазине по адресу: Санкт-Петербург, ул.Пестеля 17/25 или в онлайн-
магазине на Авито;
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https://365.nuzhnapomosh.ru/?ysclid=l50pk1jcuu910573423
https://sluchaem.ru/?_ga=2.74116882.1045366358.1661749282-213564028.1607005686
https://nuzhnapomosh.ru/funds/ostrova_1107800003750/
https://ostrovaru.com/donate/
http://blago-darya.ru/page29048832.html
https://www.avito.ru/user/b4f9f90ce846f13bafea11d9418dfe90/profile/all?src=sharing&sellerId=b4f9f90ce846f13bafea11d9418dfe90&p=2


Контакты

Адрес

Россия, 197101, Санкт-Петербург, ул. М. Монетная, д. 2, лит. Г, пом. 1Н, офис 402

Официальное наименование

Телефон

+7 (999) 212-79-42

Электронная почта

ostrovaspb@gmail.co
m
Официальный сайт

https://ostrovaru.com

Благотворительный фонд «Острова»

Реквизиты

Название банка «ББР Банк»

БИК 044525769

Расчетный счет: 40703810202100000017

Корреспондентский счет: 30101810745250000769

ИНН организации: 7840019120

КПП организации: 781301001

ОГРН организации: 1107800003750

Юридический адрес: 197101, Санкт-Петербург, ул. М. Монетная, 
д.2, лит. Г, пом.1Н, офис 402
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Благодарим вас за внимание к годовому отчету 
благотворительного фонда «Острова»


