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Благотворительная программа «Индивидуальная помощь»

[bookmark: _Hlk184586050]Благотворительная программа «Индивидуальная помощь» Благотворительного фонда «Острова» (далее – Программа, Фонд) направлена на создание условий для увеличения продолжительности жизни и улучшения качества жизни людей с муковисцидозом в России. 

Муковисцидоз – это самое распространенное среди редких наследственных заболеваний. Каждый 20-й житель планеты является носителем дефектного гена. Если такими носителями являются оба родителя, то вероятность рождения у них ребенка с муковисцидозом составляет 25 % (Двадцать пять процентов).

По данным регистра число пациентов с муковисцидозом в России в 2022 году составило 3 969 (Три тысячи девятьсот шестьдесят девять) человек.  Из них 2 802 (Две тысячи восемьсот два) человека – дети; 1 167 (Одна тысяча сто шестьдесят семь) человек – взрослые. Средний возраст пациента для постановки диагноза 4 (Четыре) месяца.

Фонд стремится оказывать помощь людям с муковисцидозом в тех сферах, когда предоставление государственного обеспечения таким больным осуществляется не в полной мере, полностью отсутствует или требуется особая форма поддержки, не предусмотренная государственными программами социальных гарантий. 

Программа «Индивидуальная помощь» продолжает благотворительную деятельность Фонда по комплексному решению проблем людей с муковисцидозом для системных положительных изменений в улучшении качества их жизни.

Наши цели:

· [bookmark: _Hlk168075953]Создание условий для получения людьми с муковисцидозом образования и их профессиональной реализации;
· Предоставление доступа людям с муковисцидозом к оказанию жизненно необходимой им медицинской помощи, обеспечению необходимыми лекарствами и оборудованием, получению социально-психологической помощи;
· Поддержание достойного уровня жизни больных с муковисцидозом.

Наши задачи: 

· Стимулирование людей с муковисцидозом к получению образования 
и профессии;
· Поддержка людей с муковисцидозом – выпускников образовательных учреждений в реализации их профессионального потенциала;
· Оказание помощи людям с муковисцидозом в получении ими необходимого лечения, лекарств и оборудования;
· Предоставление помощи и поддержки исходя из индивидуальных особенностей и потребностей людей с муковисцидозом.



Ожидаемые результаты: 

Программа поможет людям с муковисцидозом жить полноценной жизнью, реализуя свой личностный потенциал. 

Разработки Программы будут способствовать повышению профессионального статуса людей с муковисцидозом и их эффективной интеграции в образовательное и общественное пространство. Для студентов и выпускников образовательных организаций откроются новые возможности профессиональной реализации. 

Все особо нуждающиеся люди с муковисцидозом будут получать требующуюся им помощь и поддержку.

Больные муковисцидозом получат доступ к современному лечению, в том числе к патогенетической (таргетной) терапии, им будут проведены исследования по секвенированию и кишечным органоидам, в случае персональной потребности будут обеспечены медицинским оборудованием и нутритивной поддержкой,

Участники и партнеры:

В рамках Программы мы поддерживаем людей с муковисцидозом за профессиональные достижения.

Так же участниками Программы становятся особо нуждающиеся пациенты с муковисцидозом, стремящиеся получить доступ к современным подходам к лечению и поддержанию нормального жизненного уровня.

Основные целевые аудитории Программы:

· Люди с муковисцидозом и их близкие;
· Образовательные организации и иные организации из различных сфер, реализующие партнерские инициативы с ВУЗами и учреждениями среднего профессионального образования (колледжами, техникумами);
· Медицинские организации, оказывающие медицинскую помощь;
· Медицинские научные центры;
· Некоммерческие организации и компании, оказывающие услуги и реализующие партнерские инициативы;
· Научная и педагогическая общественность, занимающаяся исследованиями заболевания муковисцидоз.

Мероприятия Программы:

Программа использует разнообразные инструменты и методы работы, которые могут варьироваться для решения приоритетных задач и достижения оптимального результата.

[bookmark: _Hlk184577658]Программа может включать следующие компоненты/мероприятия:

· Индивидуальная поддержка студентов и выпускников образовательных организаций – финансовая (стипендии и благотворительная помощь), организационная, информационная и иная – для обеспечения им академической мобильности и возможности реализовать свой личностный потенциал в профессиональной сфере;
· Индивидуальная помощь людям с муковисцидозом – материальная (оказание благотворительной помощи) организационная, информационная и иная – для организации поездок в федеральные центры, предоставления технических средств реабилитации, проведения медицинских исследований (в частности, секвенирования), вне обязательного медицинского страхования;
· Предоставление нутритивной поддержки взрослым людям (старше 18 лет) с муковисцидозом в форме приобретения для них лечебного энтерального питания и при необходимости специального оборудования для его введения.
· Индивидуальная помощь людям с муковисцидозом по запросам (медицинским, психологическим, правовым и иным).

Этапы и срок реализации Программы:

Этапы реализации Программы сочетают в себе цикличный и разовый форматы осуществления компонентов/мероприятий Программы. Они устанавливаются соответствующими локальными нормативными актами Фонда. 

Срок реализации Программы – бессрочно (до момента принятия решения Правлением Фонда о ее закрытии).


Органы Программы:

Для проведения открытых конкурсов и иных мероприятий Программы привлекаются:
· представители Фонда «Острова»;
· независимые эксперты в области медицины и психологии

Смета Программы:

Финансирование Программы определяется сметой предполагаемых поступлений и планируемых расходов (далее – Бюджет).

Бюджет Программы формируется на каждый календарный год в составе бюджета Фонда и утверждается Правлением Фонда. При необходимости в течение года в утвержденный Бюджет Фонда могут вноситься изменения.

Полученные Фондом пожертвования в денежной или натуральной формах, поступления от приносящей доход деятельности, в том числе от учрежденных Фондом хозяйственных обществ, используются на финансирование Программы (включая расходы на ее материально-техническое, организационное и иное обеспечение, на оплату труда лиц, участвующих в реализации Программы, и другие расходы, связанные с реализацией Программы) в течение установленного срока ее реализации, если иное не определено благотворителем/жертвователем (источником поступления средств). 

Если средства, предусмотренные в Бюджете Программы на текущий год, не использованы до конца года, то их расходование переносится на следующий год и может осуществляться в течение всего срока реализации Программы.

Рассмотрение заявок и основные критерии их оценки  

Рассмотрение заявок и принятие решения о выделении поддержки или отказе в предоставлении поддержки осуществляет Правление Фонда.
 
Все заявки, поступившие на конкурс и/или внеконкурсное финансирование, рассматриваются менеджером Фонда на предмет соответствия формальным критериям, изложенным в данном Положении. Заявки, соответствующие формальным критериям, передаются для рассмотрения Правлению Фонда.   

Формальные критерии оценки заявок 

1. Соответствие требованиям по оформлению заявки каждого направления Программы. 
2. Наличие полного пакета документов для участия в Программе. 
Если заявка не соответствует формальным критериям, она не передается на рассмотрение Правлению Фонда. 
Фонд «Острова» может рекомендовать заявителю изменить содержание заявки. В случае невыполнения указанной рекомендации Правление Фонда имеет право отказать заявителю в финансировании заявки. 

Процедура подачи заявки и предоставления финансирования

Заявки по всем направлениям Программы принимаются по электронной почте office@ostrovaru.com.
Консультации по вопросам оформления заявок можно получить у сотрудников фонда по электронной почте, отправив вопрос по адресу office@ostrovaru.com или по телефону +7 999 212 79 42
Материалы, присланные для участия в Программе (заявки и комплекты документов), не рецензируются и не возвращаются. Фонд оставляет за собой право использовать информацию, содержащуюся в заявках, в исследовательских и статистических целях. 

Особенности организации участия в направлениях Программы

Направление «Выпускники»

Участники направления «Выпускники» должны соответствовать всем перечисленным ниже критериям:
· Участник является гражданином РФ
· Участнику поставлен диагноз «муковисцидоз»
· Участник окончил учреждение среднего профессионального образования (колледж, техникум); на территории РФ по любой форме обучения на бюджетном или коммерческом отделениях в  текущем календарном году или в календарном году, предшествующем году проведения конкурса
· Участник готов предоставить документы, подтверждающие факт окончания учебного заведения

Условия выделения поддержки победителям в номинации «Выпускники»
· Определение списка победителей и суммы поддержки для каждого из них осуществляется Правлением Фонда в т.ч. с учетом среднего балла диплома о среднем профессиональном образовании
· Выплата средств победителям конкурса в номинации «Выпускники» осуществляется единовременно
· В одном конкурсном цикле может быть определено не более 10 победителей. 



	
Условия подачи заявок в номинации «Выпускники»
Заявки подаются непосредственно участниками Конкурса. 
Для участия в Конкурсе необходимо в сроки приема документов предоставить следующий пакет документов:
1. Заполненная заявка по утвержденной форме (Приложение 2. к данному Положению) в электронном виде 
2. Копия диплома об окончании учреждения среднего профессионального образования (колледжа, техникума); в формате pdf в одном файле, включая лист об успеваемости (при наличии)
3. Копия лицевого разворота и страницы с регистрацией российского паспорта в формате pdf в одном файле 
4. Копия недавней выписки из медицинского учреждения, подтверждающей диагноз «муковисцидоз»
5. Справка из банка о наличии счета (в случае его наличия). Если на момент подачи документов у Заявителя отсутствует счет в банке, необходимо будет его открыть в случае присуждения Заявителю премии
6. Копии СНИЛС и ИНН




Направление «Студенты»

Участники направления «Студенты» должны соответствовать всем перечисленным ниже критериям:
· Участник является гражданином РФ
· Возраст участника на момент подачи заявки не менее 18 полных лет 
· Участнику поставлен диагноз «муковисцидоз»
· Участник обучается в высшем учебном заведении на территории РФ по любой из программ получения высшего профессионального образования («Специалитет», «Бакалавриат», «Магистратура») и по любой форме обучения (очная, заочная, вечерняя, очно-заочная) на бюджетном или коммерческом отделениях
· Участник сдал экзамены и зачёты как минимум за 3 (три) учебных полугодия (семестра) и не имеет по ним академических задолженностей.
· Участник готов предоставить документы, подтверждающие факт обучения в ВУЗе и документы об успеваемости

Условия выделения поддержки участникам направления «Студенты»
· Зачисление в программу происходит в порядке живой очереди при наличии мест. 
· Заявитель является участником программы, пока обучается в ВУЗе и соответствует перечисленным ниже условиям. 
· Поощрение выплачивается победителям два раза в год за период шесть месяцев после сдачи зимней/летней сессии и предоставления документов, подтверждающих отсутствие академической задолженности.
· Выплата поощрения производится за сессии, сданные после того, как участник был включен в программу, т.е. после подписания договора между участником и Фондом. За предыдущие сессии выплаты не производятся.
· Размер поощрения, выплачиваемого в направлении «Студенты», составляет 30 000 (тридцать тысяч) рублей за учебный семестр. 
· Количество мест в направлении «Студенты» ограничено и составляет 15 человек. 
· Приём заявок происходит в течение календарного года.

	Условия подачи заявок на направление «Студенты»
Заявки подаются непосредственно участниками. 
Для участия необходимо предоставить следующий пакет документов:
1. Заполненная заявка по утвержденной форме (Приложение 3                                                                                                                                                                                                                                                                                                                    к данному Положению) в электронном виде;
2. Копия лицевого разворота и страницы с регистрацией российского паспорта в формате pdf в одном файле;
3. Справка из учебного заведения (справка из деканата) об обучении по определенной программе, с указанием приказа о зачислении и планируемых сроков обучения;
4. Заверенные учебным заведением копии зачётной книжки с печатью о переводе на следующий курс и с письменным указанием о том, что студент не имеет академических задолженностей за прошедшие сессии. Студент может предоставить иной документ, заверенный в деканате факультета или в учебной части ВУЗа, подтверждающий успеваемость (выписка о сдаче сессий по форме ВУЗа, справка из деканата или копии других документов, заверенные печатью и подписью ответственного лица);
5. Копия недавней выписки из медицинского учреждения, подтверждающей диагноз «муковисцидоз»
6. Справка из банка о наличии счета (в случае его наличия). Если на момент подачи документов у Заявителя отсутствует счет в банке, необходимо будет его открыть в случае включения Заявителя в Программу. 
7. Копии СНИЛС и ИНН 




Направление «Индивидуальная поддержка людей с муковисцидозом»

В рамках данного направления можно запросить поддержку только по указанным ниже направлениям: 
Внимание! Необходимость запрашиваемых приборов и услуг для каждого заявителя должна быть подтверждена назначениями врача 
· Приобретение специализированных медицинских технических средств реабилитации (ингаляторов) и сменных деталей к ним (в случае невозможности получения указанных приборов по системе ОМС)
· Оплата авиа- и/или железнодорожных билетов класса эконом от места жительства до г. Москвы и обратно с целью посещения Федерального центра муковисцидоза (ФГУ НИИ Пульмонологии ФМБА России. Взрослый центр муковисцидоза).
· Оплата необходимых дополнительных анализов, не включенных в перечень исследований, проводящихся в рамках системы ОМС  
· Другие расходы по согласованию с Правлением Фонда в исключительных случаях

Участники направления «Индивидуальная поддержка людей с муковисцидозом» должны соответствовать всем перечисленным ниже критериям:
· Участник является гражданином РФ
· Возраст участника на момент подачи заявки не менее 18 полных лет 
· Участнику поставлен диагноз «муковисцидоз»

Условия выделения поддержки участникам в рамках направления «Индивидуальная поддержка людей с муковисцидозом»
1. Подавать заявку на участие в данном направлении Программы можно не чаще одного раза в полтора года (восемнадцать месяцев). 
2. Максимальная сумма поддержки, которая может быть выделена в рамках одной заявки, составляет 35000 (тридцать пять тысяч) рублей. 
3. Поддержка оказывается в форме оплаты одобренных Правлением Фонда расходов, указанных в заявке. 
4. В одной заявке может запрашиваться поддержка на разные статьи расходов. Распределение суммы поддержки по возможным статьям расходов не регламентируется. При этом необходимость расходов по каждой запрашиваемой статье должна быть подтверждена документально. 
5. Приём заявок происходит в течение календарного года.

	Условия подачи заявок на направление «Индивидуальная поддержка людей с муковисцидозом»
Заявки подаются непосредственно участниками. 
Для участия необходимо предоставить следующий пакет документов:
1. Заполненная заявка по утвержденной форме (Приложение 4. к данному Положению) в электронном виде;
2. Копия медицинских документов (направление, назначение и пр.), подтверждающих необходимость запрашиваемых расходов 
3. В случае, если заявитель запрашивает приобретение специализированных медицинских технических средств реабилитации или оплату дополнительных анализов – документ, подтверждающий невозможность их получения в рамках системы ОМС 
4. Копия лицевого разворота и страницы с регистрацией российского паспорта в формате pdf в одном файле;
5. Копия недавней выписки из медицинского учреждения, подтверждающей диагноз «муковисцидоз»




Направление «Нутритивная поддержка»

Заявители должны соответствовать всем перечисленным ниже критериям:
· Заявитель является гражданином РФ
· Возраст заявителя на момент подачи заявки не менее 18 полных лет 
· Участнику поставлен диагноз «муковисцидоз»
· Участник имеет один из следующих статусов:
· поставлен в лист ожидания трансплантации легких, о чем имеется запись в медицинских документах, проходит;
· находится в периоде реабилитации после операции по трансплантации легких;
· проходит медицинское обследование для постановки в лист ожидания трансплантации легких. 

При соответствии заявителя всем выше указанным требованиям, человеку выделяется долгосрочная поддержка в натуральной форме –сотрудник фонда (менеджер программы) заказывает лечебное высококалорийное питание с доставкой до места проживания и при необходимости оборудование для введения питания (насос, системы ввода). 

	Условия подачи заявок на направление «Нутритивная поддержка»»
Заявки подаются непосредственно участниками. В исключительных случаях заявка может быть подана их доверенными лицами, к которым относятся ближайшие родственники – родители, супруг/супруга.
Для участия необходимо предоставить следующий пакет документов:
1. Выписка из медучреждения с подтверждением диагноза «муковисцидоз» и указанием о постановки в лист ожидания операции по трансплантации легких, о нахождении в периоде реабилитации после операции по трансплантации легких или о прохождении медицинского обследования для постановки в лист ожидания трансплантации легких. 
2. Копия паспорта 2-3 страница (с фотографией) и 4-5 страница (с регистрацией)
3. Копия свидетельства ИНН
4. Копия свидетельства СНИЛС
5. Копия справки об инвалидности
6. Рекомендация от лечащего врача или врача-диетолога с наименованием питания, дозировкой приема (объем питания в месяц, день) и способом приема (перорально и/или через гастростому).
7. Письменная просьба от заявителя на имя Председателя правления Фонда Бенсмана Марка Лазаревича о благотворительной помощи по направлению «Нутритивная поддержка» и обеспечении питанием, оборудованием и расходными устройствами. 





Дополнительная информация о Программе:

Компоненты/мероприятия Программы регулируются соответствующими локальными нормативными актами Фонда.

Предполагаемые поступления и планируемые расходы по Программе утверждаются Правлением Фонда в рамках бюджета Фонда.

[bookmark: _Hlk184572311]Документы Программы размещаются на сайте Фонда –https://ostrovaru.com/project/individual-help/ 

Контакты для связи по Программе: Анастасия Ефимова, программный директор, efimova@ostrovaru.com
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