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Уважаемые читатели!

Перед вами годовой отчет благотворительного фонда «Острова» за 2025 год – 
особенный для нас год, в котором Фонду исполнилось 15 лет.

За эти 15 лет помощь людям с муковисцидозом в России сильно изменилась. 
Появились новые методы диагностики и лечения, увеличились продолжитель-
ность и качество жизни пациентов, сложилось профессиональное сообще-
ство врачей разных специальностей, окрепли пациентские организации в ре-
гионах, а сама тема редких заболеваний стала заметнее и понятнее обществу. 
Мы рады, что нам выпало быть частью этих перемен.

В этом отчете мы рассказываем о том, как работали в 2025 году, и одновремен-
но оглядываемся назад – чтобы вместе с вами увидеть путь, который прошли 
люди с муковисцидозом, их близкие, врачи и Фонд за полтора десятилетия. 
Своими размышлениями о том, как менялась помощь людям с муковисцидо-
зом, с нами поделились врачи и специалисты самого высокого класса – наши 
давние коллеги и партнеры. Их голоса вы встретите на страницах отчета.

Приоритетная миссия фонда «Острова» – системные изменения. Мы работа-
ем для того, чтобы каждый человек с муковисцидозом в России мог получить  
в нужный момент помощь, соответствующую мировым стандартам. 

Благодарим всех, кто был с нами эти 15 лет!

С признательностью,
команда фонда «Острова»
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ВСТУПЛЕНИЕ

Адоньева
Мария Владимировна

основатель Фонда и член Правления

Дорогие друзья!

15 лет назад мы создавали фонд «Острова» с ясным понима-
нием, что муковисцидоз – это заболевание сложное, затраги-
вающее разные системы организма и требующее слаженной 
работы специалистов и пожизненного сопровождения. Такой 
задаче нужен системный ответ, и именно такой  путь мы выбра-
ли с самого начала. Мы хотели работать так, чтобы постепенно 
менялась сама среда, в которой живут и лечатся люди с муко-
висцидозом в России.

Этот путь был бы невозможен без людей, которые поверили 
в идею Фонда и встали рядом с нами с первых дней. Врачи, 
ученые, организаторы здравоохранения – все они и сегодня 
остаются нашей главной профессиональной опорой. Вместе 
с ними мы всегда строили партнерские отношения с пациент-
ским сообществом: взрослые пациенты, родители, близкие, 
региональные пациентские организации – все те, кто знает    
о муковисцидозе изнутри и кто умеет действовать, поддержи-
вать и не сдаваться. И, конечно, неравнодушные люди – бла-
готворители, журналисты, коллеги из других фондов, юристы, 
психологи, – каждый вносит свой вклад в общее дело.

За эти годы я много раз убеждалась, что в деле помощи лю-
дям с муковисцидозом не бывает «чужих» задач. Врач, который 
изучает новый метод диагностики, родитель, который осваи-
вает кинезитерапию, юрист, который помогает семье получить 
препарат, журналист, который точно пишет о заболевании, все 
они делают одно дело. Работа Фонда – соединять этих людей 
и создавать условия, в которых они могут работать эффектив-
нее. 

И, пожалуй, главный итог 15 лет состоит именно в том, что во-
круг муковисцидоза в России сложилось крепкое сообщество.

От себя лично хочу сказать спасибо каждому, кто был рядом 
с Фондом в этом году, и тем, кто идет с нами все 15 лет, и тем, 
кто присоединился совсем недавно.

Ваша поддержка, доверие и профессионализм – 
это то, на чем держится Фонд.
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Все, что сделал Фонд за 15 лет, отразилось и на психологиче-
ском состоянии людей. Ведь когда-то о муковисцидозе никто 
не знал – даже врачи; лечить его не умели, и самих специали-
стов было крайне мало. Люди ощущали себя выброшенными 
из жизни, никому не нужными, не такими, как все. 

Поэтому вся культура лечения заболевания в стране, в ста-
новлении которой Фонд сыграл неоценимую роль, вся про-
светительская деятельность вокруг муковисцидоза, вся инди-
видуальная помощь людям – все это стало опосредованной 
психологической поддержкой и повлияло на психологическое 
состояние людей: придало им больше достоинства и уверен-
ности в будущем. 

Программа по психологии появилась в фонде «Острова» в 2014 
году. Первый год это было в большей степени просто знаком-
ство с людьми: они говорили о себе, учились верить, что они 
интересны, что они важны, что их кто-то слушает и старается 
понять, как им трудно и страшно. Говорили о том, как им хо-
чется жить, как они переживают смерть своих знакомых ребят, 
как их никто не понимает. Уже через год можно было перехо-
дить к каким-то минимальным обобщениям – и здорово, что 
это получилось.

В рамках обучения врачей мы начали озвучивать психологиче-
ские особенности лечения и говорить о том, как с ними справ-
ляться. Параллельно проводились психологические консульта-
ции и групповые встречи, в том числе с родителями. Это очень 
помогло – и каждому человеку в отдельности, и семье в целом, 
и созданию ощущения общности, тепла и важности психоло-
гической составляющей в пожизненном лечении.

Для меня большая честь и радость – стоять         
у истоков этой программы, быть ее частью и от 
имени Фонда осуществлять психологическую 
поддержку. Надеюсь, у нас еще очень много ин-
тересных задач впереди.

Полетаева
Ольга Олеговна

клинический психолог, специалист по 
работе с тяжелыми и хроническими 
состояниями, представитель 
рабочей группы по ментальному 
здоровью Европейского общества 
муковисцидоза

Вступление
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Вступление

Что такое «муковисцидоз»?

Муковисцидоз – это самое распространенное из редких (орфанных) генетических заболеваний. Во 
всем мире насчитывается около 100 000 людей с муковисцидозом. 

В России орфанными (от англ. orphan – «сирота») считаются болезни, которые встречаются менее 
чем у одного человека из 10 000. В связи с низкой распространенностью редких заболеваний и 
высокой стоимостью лечения они были выделены в отдельное направление.

В России, по данным Национального регистра 
пациентов с муковисцидозом за 2023 год, живут

более 4 529 человек с муковисцидозом

В результате этой генетической «поломки» нарушается работа хлорного канала в мембранах клеток, 
и все секреты (слизь), выделяемые различными органами человека, становятся более вязкими и гу-
стыми. Слизь скапливается в легких, пищеварительной системе и других органах, вызывая широкий 
спектр сложных симптомов, поражающих весь организм, приводящих к значительному ухудшению 
качества жизни человека.

При своевременной диагностике и необходимом лечении люди с муковисцидозом живут полноцен-
ной жизнью.

Доминантный
ген

Рецессивный
ген

Здоровый отец – носитель
патологического гена

Здоровый
ребенок

25% 25%50%

Больной
ребенок

Здоровый ребенок – носитель
патологического гена

Здоровая мать – носитель
патологического гена

Родители

+

Дети

Муковисцидоз – это генетиче-
ское заболевание, передающе-
еся по наследству и обуслов-
ленное мутацией в гене CFTR. 
У каждого человека есть ген 
CFTR, а каждый 20-й человек 
на земле является носителем 
мутации в этом гене, обычно 
сам того не подозревая. Если 
ребенок рождается у двух но-
сителей дефектного гена, ве-
роятность рождения ребенка 
с поврежденным геном CFTR, 
вызывающим муковисцидоз, со-
ставляет 25% (или один к четы-
рем).

Схема наследования муковисцидоза*

* Источник: https://medicina-journal.ru/mukoviscidoz.html

https://ostrovaru.com/material/registr-paczientov-s-mukovisczidozom-v-rossijskoj-federaczii-2021-god/
https://medicina-journal.ru/mukoviscidoz.html
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Лечение муковисцидоза

Детям и взрослым с муковисцидозом на протяжении всей жизни требуются постоянное наблюдение 
у врачей, регулярные процедуры и прием большого количества самых разных препаратов. В самых 
тяжелых случаях приходится прибегать к трансплантации органов – легких или печени.

Стандартная терапия

Стандартную терапию муковисцидоза в России на данный момент составляют:

•	 широкий спектр симптоматических лекарственных препаратов, включая панкреатические фер-
менты, муколитики и ингаляционные антибиотики;

•	 кинезитерапевтические методики (комплекс специальных упражнений);

•	 высококалорийная диета.

Все вышеперечисленные меры являются обязательным симптоматическим лечением, но не влияют 
на основную причину муковисцидоза – нарушение работы белка CFTR.

Таргетная терапия

Во всем мире муковисцидоз остается неизлечимой болезнью. Но несмотря на это, вместе с разви-
тием новых технологий и способов лечения продолжительность и качество жизни людей с муковис-
цидозом постоянно растут.

Еще в 2012 году был разработан первый препарат таргетной терапии* (от англ. target – «цель, ми-
шень») при муковисцидозе, который способен восстанавливать функцию белка CFTR. Со временем 
таргетная терапия становится все более специфичной и качественной. Сейчас она включает уже 
пять таких препаратов (CFTR-модуляторы). По праву считается, что эта инновационная терапия спа-
сает жизнь, но эффективность ее зависит от типов мутаций или генетических вариантов конкрет-
ного человека с муковисцидозом. От 80 до 90% людей с муковисцидозом уже могут получить пользу 
от данной терапии. Оставшиеся пока могут рассчитывать только на стандартную симптоматическую.

Вступление

* Препараты таргетной терапии при муковисцидозе – это лекарства, «способные модифицировать мутантный белок CFTR 
таким образом, что его функция становится близкой к нормальной». (Куцев С. И., Ижевская В. Л., Кондратьева Е. И. Тар-
гетная терапия при муковисцидозе. Пульмонология. 2021;31(2):226-236. https://doi.org/10.18093/0869-0189-2021-31-2-226-236)

https://doi.org/10.18093/0869-0189-2021-31-2-226-236
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О Фонде

Фонд «Острова» с 2010 года работает совместно с российским врачебным сообществом, пациент-
скими и общественными организациям для того, чтобы каждый человек с муковисцидозом в России 
мог получить высокий, соответствующий мировым стандартам уровень помощи у себя по месту 
жительства.

Поддержка специалистов, работающих с пациентами с муковисцидозом

Индивидуальная поддержка

Информационная поддержка

Помощь регионам

Генетические исследования и профилактика заболевания

Основные направления деятельности Фонда

Миссия Фонда: создать условия для увеличения продолжительности 
и улучшения качества жизни людей с муковисцидозом в России.

Где мы работаем: Фонд работает в 77 регионах Российской Федерации

Вступление
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Актуальные проблемы и вызовы

В 2025 году Фонд продолжал работать над решением ранее определенных актуальных проблем для 
сообщества людей с муковисцидозом.

Доступность таргетной терапии для пациентов старше 19 лет

Доступность таргетной терапии для людей с муковисцидозом старше 19 лет по-прежнему остается 
нерешенной проблемой. Пациенты до 19 лет обеспечиваются фондом «Круг добра». Но обеспе-
чение взрослых ложится на региональные бюджеты. Порой взрослым пациентам удается получить 
необходимую терапию только через суд.

В этих условиях особенно востребованной в 2025 году стала программа бесплатной юридической 
поддержки фонда «Острова».

Важным результатом работы программы Фонда «Юридическая 
помощь» в 2025 году можно считать формирование положи-
тельной судебной практики по вопросу обеспечения таргетом 
пациентов с муковисцидозом 19+. 

В результате судебных исков, подготовленных мною в защиту 
прав пациентов с муковисцидозом, в пяти субъектах Россий-
ской Федерации суды приняли решения в пользу пациентов 
и обязали  минздравы обеспечивать пациентов с муковисци-
дозом 19+ таргетом за счет региональных бюджетных средств, 
несмотря на наличие 3-й группы инвалидности. Поскольку 
заболевание «муковисцидоз» является орфанным, пациенты 
являются инвалидами, группа инвалидности в данном случае 
значения не имеет, препараты назначены пациентам по жиз-
ненным показаниям. 

По одному из дел мы дошли до суда кассационной инстан-
ции, который проверяет правильность правового подхода                   
и его фактически формирует,  где решение было оставлено 
без изменения. Это означает, что предложенный Фондом пра-
вовой подход верный и может быть использован при защите 
прав пациентов во всех субъектах Российской Федерации.

Лукьянова
Мария Грантовна

юрист Фонда, адвокат Адвокатской 
палаты г. Москвы, адвокатская 
практика с 2009 г., медиатор с 2021 г.

Вступление

За 2025 год юридическую помощь получили
порядка 150 человек
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Вступление

Юрист Фонда помогла мне в составлении письма с просьбой об обеспечении таргетным препара-
том. Подробно отразила суть моей претензии в письме. Препарат выдали меньше чем через две 
недели после отправления письма в соответствующие органы. Большое спасибо юристу за опера-
тивную и высококвалифицированную помощь в моей проблеме.

Ксения
Саратов

Обратилась за юридической помощью с трудностями с бесплатным обеспечением  от региональ-
ного Министерства здравоохранения таргетным лекарственным препаратом сына – инвалида 2-й 
группы (бессрочно) с диагнозом «муковисцидоз». Получили оперативную грамотную обратную связь, 
поддержку и сопровождение от адвоката! Очень успокоили, поддержали, помогли и помогают еще 
в настоящее время, все подробно и понятно разъяснили и расписали! Очень квалифицированная,  
востребованная и оперативная юридическая помощь! Благодарим от всей души!

Татьяна
Ульяновск

Взрослые проблемы людей с муковисцидозом

По мере того как взрослеют пациенты с муковисцидозом, на первый план выходят вопросы взрослой 
жизни – создание семьи, трудоустройство, рождение здоровых детей.

Для обсуждения вопросов, связанных с поддержкой взрослых пациентов, в 2025 году фонд «Остро-
ва» провел медицинскую конференцию, полностью посвященную взрослым пациентам с муковис-
цидозом.
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Вступление

Диетология

Одним из ключевых вопросов становится диета на фоне таргетной терапии. Изменение массы тела, 
перестройка пищевых привычек и коррекция ферментной поддержки на фоне приема таргетных 
препаратов – эти вопросы все чаще возникают у пациентов и их семей. 

В 2025 году у сообщества появилась возможность обсуждать их с профильным специалистом – Иной 
Соколов, к. м. н., старшим научным сотрудником ФГАУ «НМИЦ здоровья детей», врачом-педиатром.

Если говорить о том, как изменилась диетотерапия при муко-
висцидозе за последние 15 лет, то это, можно сказать, одна 
большая-большая глава, которая развивается как сказка. Если 
15 лет назад большинство детей с муковисцидозом были с ну-
тритивной недостаточностью, то на сегодняшний день, с по-
явлением таргетной терапии, мы встречаем недостаточность 
питания намного реже. Отмечается рост числа детей с хоро-
шим нутритивным статусом, с хорошим индексом массы тела, 
хорошей мышечной массой и нормальным уровнем жировой 
массы тела, что немаловажно.

Но, к сожалению, с наступлением эры таргетной терапии мы 
замечаем, что растет и число пациентов с муковисцидозом,      
в том числе детей, с высоким индексом массы тела и даже с 
ожирением. Вроде как мы должны этому радоваться, но пе-
ред нами – перед диетологами, перед врачами, которые зани-
маются муковисцидозом, – встают новые вызовы. Мы должны 
бороться уже не только с нутритивной недостаточностью. Мы 
должны бороться и с ожирением у пациентов с муковисцидо-
зом, потому что все должны понимать: ожирение – это огром-
ный риск развития сахарного диабета, огромный риск разви-
тия метаболического синдрома.

И получается, что в итоге, убегая от одной проблемы – ну-
тритивной недостаточности, – мы попадаем в распростертые 
объятия другой немаловажной проблемы, такой как ожирение. 
Поэтому вызовы сегодня у нас, конечно, новые. Поэтому, уважа-
емые коллеги и пациенты, не опускаем руки!

Ина Соколов

старший научный сотрудник ФГАУ 
«НМИЦ здоровья детей», к. м. н.,
врач-педиатр

Новые задачи в поддержке пациентов
на таргетной терапии

Расширение доступа к таргетной терапии изменило клиническую картину заболевания, что требует 
пересмотра подходов в диетологии, кинезитерапии и психологической помощи – с учетом новых 
состояний и потребностей пациентов.
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Кинезитерапия

Таргетная терапия меняет течение заболевания, но не устраняет необходимость регулярной очист-
ки дыхательных путей. Это требует пересмотра привычных подходов к кинезитерапии – с учетом 
улучшенного самочувствия, изменившейся мокроты и новых возможностей для физической актив-
ности. В 2025 году сообщество продолжило получать современные и профессионально выверенные 
рекомендации о том, как адаптировать лечебную физкультуру в новых условиях.

За последние 15 лет сам подход к кинезитерапии заметно изме-
нился. Мы собрали и применили на практике всемирно извест-
ные методики, выделили из них наиболее эффективные – и се-
годня именно они лежат в основе нашей работы с пациентами 
с муковисцидозом.

Очень важно, что выросло и профессиональное сообщество. 
Хочется верить, что специалисты, которые проходят и уже 
прошли обучение, выстраивают работу с пациентами по-на-
стоящему вдумчиво: понимая особенности течения муковисци-
доза, они могут правильно подобрать методику, обучить паци-
ента и корректировать процесс кинезитерапии на всех этапах.

Но, пожалуй, сильнее всего на качество жизни пациентов по-
влияли знания. Сами пациенты и их родители стремятся узна-
вать все больше – из практики, из общения со специалиста-
ми, из проверенных источников. И даже если в регионе пока 
нет своего специалиста, нужная информация сегодня доступна   
каждому.

При этом одна задача по-прежнему остается для нас сложной: 
даже при всех усилиях специалистов не всегда удается убедить 
пациента продолжать регулярные занятия кинезитерапией. 
Появление таргетных препаратов – это, безусловно, большой 
шаг вперед, но важно помнить, что чудес не бывает, и еже-
дневная работа над дыханием по-прежнему остается основой 
лечения.

Васина
Елена Вячеславовна

инструктор-методист ЛФК отделения 
реабилитации ГБУЗ МО «НИКИ 
детства»

Вступление
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С приходом таргетной терапии можно было предположить, 
что психологическая помощь станет не столь необходимой. Но 
таргет принес нам и новые вызовы – в том числе в виде де-
прессивных и тревожных расстройств. Сейчас очень большую 
часть психологической помощи занимает именно диагностика 
этих тяжелых состояний – ради предотвращения их послед-
ствий, в том числе суицидов и психотических состояний.

Полетаева Ольга Олеговна
клинический психолог, специалист по работе с тяжелыми и хроническими 

состояниями, представитель рабочей группы по ментальному здоровью 
Европейского общества муковисцидоза

Проблемы, обозначенные как наиболее острые в 2024 году, продолжают оставаться в фо-
кусе внимания фонда «Острова». Финансирование генетических исследований до сих пор 
не входит в систему ОМС, в регионах по-прежнему не хватает профильных специалистов,                  
а междисциплинарное взаимодействие врачей требует постоянного развития. 

Мы делаем все, что в наших силах, чтобы решать эти задачи: оплачиваем необходимые иссле-
дования, стараемся повышать квалификацию врачей, работающих со взрослыми пациентами, 
и продолжаем создавать площадки для диалога между специалистами разного профиля.

Психоэмоциональное состояние

Изменения, связанные с таргетной терапией, затрагивают не только физическое состояние, но         
и психоэмоциональную сферу. Улучшение самочувствия, новые ожидания, пересмотр планов на 
будущее и необходимость адаптироваться к изменившейся жизни становятся для пациентов и их 
близких отдельной задачей, требующей внимания и поддержки.

Вступление
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ОСНОВНЫЕ НАПРАВЛЕНИЯ 
ДЕЯТЕЛЬНОСТИ ФОНДА

Поддержка специалистов, работающих
с пациентами с муковисцидозом

Проблема нехватки узкопрофильных специалистов в регионах остается одной из самых острых. 
Актуальность непрерывного обучения врачей, методистов ЛФК, микробиологов и психологов не 
снижается, и фонд «Острова» последовательно отвечает на этот запрос. В большинстве программ 
повышения квалификации принимают участие не только педиатры, но и врачи, работающие со 
взрослыми пациентами с муковисцидозом. Это особенно важно, ведь муковисцидоз перестал быть 
исключительно детским заболеванием.

На поддержку специалистов в 2025 году
Фондом было выделено 5,8 млн ₽

В 2025 году больше 100 специалистов из 30 регионов РФ прошли 
программы повышения квалификации при поддержке Фонда

Повышение квалификации специалистов в 2025 году
«Пути решения проблем инфицирования больных муковисцидозом. Оптимизация 
лечения инфекционного процесса».

Вы дали возможность разобраться в этом 
заболевании, в его диагностике и лече-
нии (также и лечении осложнений). Спа-
сибо всем за такую возможность и конеч-
но, преподавателям за такой интересный 
и понятный разбор всех тем.

Харитонова А. Ю.
врач-терапевт, врач-пульмонолог
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Основные направления деятельности Фонда

Поражение полости носа и околоносовых пазух – тяжелый 
хронический риносинусит и назальный полипоз, плохо подда-
ющиеся стандартному лечению, – одно из постоянных прояв-
лений муковисцидоза. Кроме того, лечение характерной для 
этого заболевания грамотрицательной инфекции требует пре-
паратов, которые при определенных условиях могут снижать 
слух, а значит, необходима и своевременная сурдологическая 
диагностика. При этом знания врачей-оториноларингологов 
о специфике ведения таких пациентов пока остаются крайне 
скудными.

Тем не менее за последние годы произошло многое, что зна-
чительно улучшило ЛОР-помощь пациентам с муковисцидозом. 
Были разработаны и внедрены Федеральные клинические ре-
комендации, регламентирующие диагностику и лечение пора-
жений ЛОР-органов при этом наследственном заболевании. 
Вышло несколько фундаментальных русскоязычных моногра-
фий о муковисцидозе, написанных при участии врачей разных 
специальностей, в том числе оториноларингологов. Массово 
внедрена терапия CFTR-модуляторами – и сегодня уже накоплен 
достаточный опыт оценки ее эффективности в отношении не 
только легких и поджелудочной железы, но и верхних дыхатель-
ных путей.

Команде детского отделения ФГБУ НМИЦ оториноларингологии ФМБА России довелось стать одним 
из немногих учреждений, ежедневно и массово оказывающих хирургическую помощь маленьким па-
циентам с муковисцидозом. Благодаря этому опыту и тесному взаимодействию с педиатрами – специ-
алистами по муковисцидозу (МГНЦ им. академика Н. П. Бочкова, НИКИ детства Московской области и 
др.) – мы смогли участвовать во всех перечисленных выше изменениях.

Обобщив накопленный опыт, в нашем Центре мы разработали программу профессионального об-
разования для ЛОР-врачей «Муковисцидоз в оториноларингологической практике». За три года при 
беспрецедентной поддержке БФ «Острова» ее уже прошли врачи более чем из 15 регионов России. 
А значит, во всех этих регионах появились ЛОР-врачи с углубленными знаниями о муковисцидозе – 
и квалифицированная помощь стала ближе к пациентам.

Поляков
Дмитрий Петрович

к. м. н., заведующий детским отори-
ноларингологическим отделением, 
ведущий научный сотрудник ФГБУ 
НМИЦ оториноларингологии ФМБА 
России, доцент кафедры оторино-
ларингологии ИНОПР ФГБОУ ВО 
РНИМУ им. Н. И. Пирогова, вице-пре-
зидент Общества специалистов 
по детской оториноларингологии         
и хирургии головы и шеи

«Муковисцидоз в оториноларингологической практике». Цикл включен в систему 
НМО Минздрава РФ, участники получают удостоверение о повышении квалифика-
ции государственного образца.

Прекрасное изложение материала простыми словами 
о сложном, все очень доступно, понятно, подробно, с 
множеством клинических примеров, с исчерпывающи-
ми ответами на все возникающие вопросы. Курс хо-
рошо спланирован, насыщен полезной информацией, 
занял более 18 часов, указанных в сертификате, чему 
я очень рада. Огромная благодарность Дмитрию Пе-
тровичу, а также организаторам курса.

Шестакова К. В.
ФГБОУ ВО «ПИМУ» Минздрава России
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Основные направления деятельности Фонда

Такие мероприятия помогают пациен-
там получать квалифицированную по-
мощь и объединяют усилия психологов.

Байзянова Е. А.
ГБУЗ «Республиканский медико-генетический 

центр»

«Психологические аспекты муковисцидоза с точки зрения экзистенциально-гумани-
стического подхода». По окончании обучения выдается удостоверение о повышении 
квалификации.

Задача курса: рассказать о специфике 
психологической̆ работы с людьми с му-
ковисцидозом, их семьями для дальней-
шей работы на местах.

«Эффективность общения врача и пациента. Психология лечебного процесса при 
муковисцидозе».

Курс направлен на улучшение навыков коммуникации врачей с пациентами и их семьями, особенно 
в контексте лечения муковисцидоза.

Бесконфликтная медицина возможна 
при правильном психологическом под-
ходе. Программа помогает лучше по-
нять себя, своих коллег, тяжелых паци-
ентов и их родственников.

Позднякова О. Ю.
ГБУЗ СК «ГКП 5» г. Ставрополя, ФГБОУ ВО 

СтГМУ
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Основные направления деятельности Фонда

Много новой и полезной информации – 
как теоретической, так и практической. 
Спасибо за возможность увидеть сво-
ими глазами, как проводятся методики 
и как выглядят прихотливые микроорга-
низмы непосредственно на средах, а не 
на картинках.

Кирилович Е.

«Микробиологические аспекты лабораторной диагностики возбудителей бактери-
альных инфекций при муковисцидозе» совместно со специалистами микробиологи-
ческого отдела Клинико-диагностической лаборатории Клиник ФГБОУ ВО Самар-
ского государственного медицинского университета Минздрава России.

Курс посвящен практической работе по выделению B.cepacia и других неферментирующих микро-
организмов, что представляет значительные сложности для многих бактериологов, даже специали-
стов с многолетним стажем работы.

«Актуальные проблемы физической реабилитации. Кинезитерапия (ЛФК) при муко-
висцидозе и других хронических заболеваниях легких».

Стажировка направлена на развитие навыков подбора комплекса упражнений для каждого кон-
кретного пациента, обучение международным методикам кинезитерапии и работе с дыхательными 
тренажерами.

Участники подчеркнули ценность прак-
тической направленности курса – об-
учение международным методикам ки-
незитерапии и работе с дыхательными 
тренажерами. Также они отметили важ-
ность обмена опытом с коллегами.
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Основные направления деятельности Фонда

Программа дополнительного профессионального образования «Питание детей с му-
ковисцидозом» на базе ФГАУ НМИЦ здоровья детей.

По просьбе главного врача СПб ГБУЗ «ДГБ Св. Ольги» (г. Санкт-Петербург) программу дополнитель-
ного профессионального образования «Питание детей с муковисцидозом» прошла Ситник Алексан-
дра Николаевна. 

В Центре муковисцидоза в Санкт-Петербурге уже несколько лет работает прибор «Медас», пред-
назначенный для оценки состава тела у пациентов с муковисцидозом, однако последние три года         
в учреждении не было специалиста, способного работать с этим оборудованием. Повышение квали-
фикации Александры Николаевны позволило восполнить этот пробел и вернуть доступ пациентам 
Центра к важному методу обследования для корректного подбора питания и нутритивной поддержки.

Проект «Бронхоэктазы: муковисцидоз и не только…»

В 2025 году фонд «Острова» продолжил поддерживать проект «Бронхоэктазы: муковисцидоз и не 
только…», направленный на профессиональное развитие медицинских специалистов в области     
диагностики и лечения бронхоэктазов, в том числе при муковисцидозе.

Программа региональных конференций включает экспертные доклады, консультации пациентов 
врачами-пульмонологами и педиатрами, обучение методам кинезитерапии, организацию психологи-
ческой помощи и проведение Школ для пациентов.

В 2025 году Фонд поддержал конференции в Ставрополе, Астрахани, Смоленске, Архангельске, Ир-
кутске, Оренбурге. За счет средств фонда «Острова» финансируется участие профильных  специа-
листов – кинезитерапевта, психолога, микробиолога и пульмонолога.

На поддержку проекта «Бронхоэктазы: муковисцидоз и не только…» в 2025 году 

Фонд выделил 900 тыс. ₽

Организаторы проекта:

•	 Российское общество медицинских генетиков, 

•	 НМИЦ Пульмонологии,

•	 ФГБНУ «Медико-генетический научный центр»,

•	 ГБУЗ МО «Научно-исследовательский клинический институт детства» МЗ МО.
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Основные направления деятельности Фонда

В конференции приняли участие
более 70 специалистов из 25 городов и регионов РФ

Организация и проведение медицинских конференций
Ежегодная конференция для врачей в Санкт-Петербурге

Ежегодно БФ «Острова» проводит в Санкт-Петербурге весеннюю медицинскую конференцию по 
муковисцидозу. Впервые в 2025 году мероприятие такого масштаба было целиком посвящено во-
просам взрослых пациентов с муковисцидозом. 

21–22 марта состоялась XV ежегодная Северо-Западная научно-практическая конференция по му-
ковисцидозу, I Всероссийская конференция «Портрет взрослого пациента с муковисцидозом в XXI 
веке».

В программе конференции был представлен взгляд разных специалистов на лечение взрослых па-
циентов. Основными темами стали вопросы таргетной терапии, репродуктивного здоровья взрос-
лых и переход пациентов из детской во взрослую медицинскую сеть.

Отзывами о конференции поделились члены оргкомитета и участники события.

Большое спасибо Фонду за организацию потрясающего мероприятия! Это было настоящее погру-
жение в мир муковисцидоза – яркое, информативное и очень полезное для реальной практики.

https://ostrovaru.com/2025/04/01/otzyvy-o-konferenczii-portret-vzroslogo-paczienta-s-mukovisczidozom-v-xxi-veke-organizovannoj-blagotvoritelnym-fondom-ostrova/
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Конференции, состоявшиеся при поддержке Фонда

В 2025 году при поддержке Фонда состоялись следующие конференции, посвященные муковисци-
дозу.

I Национальный конгресс по наследственным заболеваниям легких с международ-
ным участием

Программа Конгресса включала школу по муковисцидозу «Муковисцидоз: жизнь в новое время»; 
мастер-классы, круглые столы и пр. По итогам конгресса принята Резолюция, в которой отражены 
дальнейшие шаги по развитию системы помощи пациентам с наследственными заболеваниями лег-
ких.

В конгрессе приняли участие свыше 900 человек из регионов России, а также 

делегаты из зарубежных стран, прозвучало 125 докладов

VII Всероссийский форум медицинских и общественных организаций «Объединим 
усилия в борьбе с муковисцидозом»

Ежегодный Форум объединяет медицинское сообщество, пациентов, представителей фармкомпа-
ний, НКО и власти для улучшения качества жизни и решения острых социальных и психологических 
вопросов, с которыми сталкиваются пациенты с муковисцидозом и их близкие. 

В 2025 году по инициативе Фонда в программе Форума было уделено особое внимание вопросам 
преконцепционного скрининга, а также темам взросления, профессиональной реализации и пла-
нирования семьи.

В 2025 году в работе Форума приняли участие
283 человека из 53 регионов России

В 2025 году сотрудники Фонда принимали участие в значимых междисциплинарных событиях регио-
нального и федерального масштаба, чтобы тема муковисцидоза все громче звучала в медицинском 
сообществе.
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V Всероссийская конференция 
«Биоэтика и генетика»

На конференции были представлены 
предварительные итоги пилотного про-
екта, который Фонд проводит совместно    
с НИИ акушерства, гинекологии и ре-
продуктологии им. Д. О. Отта. Проект 
предлагает бесплатную диагностиче-
скую программу молекулярно-генетиче-
ского тестирования для семей с высо-
ким риском моногенных заболеваний, 
планирующих рождение детей. 

Чем дольше идет проект, тем шире волна участников. Похоже, 
что и взрослые пациенты, и их родственники получили ясный 
маршрут, куда им обратиться за консультацией к генетику по 
поводу планирования семьи. Изначально проект планировался 
на 1,5 года, сейчас по общему решению он продлевается до 4 
лет. В том числе, чтобы сохранить возможность принять в про-
ект новые семьи.

Нестерук Ольга
исполнительный директор БФ «Острова»

«Редкий пациент в фокусе» в Самаре

Событие было организовано центром 
помощи пациентам «Геном» в рамках 
инициативы «Десант добра» при уча-
стии представителей Минздрава и Мин-
соцзащиты Самарской области, членов 
Общественной палаты и Палаты мо-
лодых законодателей, уполномоченных 
по правам ребенка и правам человека, 
главных внештатных специалистов ре-
гиона.

По инициативе Фонда в программу был включен доклад «Пути решения проблем взрослых па-
циентов с муковисцидозом», в котором были приведены данные о помощи взрослым пациентам                
с муковисцидозом в Самарской области, озвучен опыт поддержки взрослых пациентов в Санкт-Пе-
тербурге и обозначены ключевые направления для улучшения системы поддержки.
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Научно-практическая конференция «Орфанные заболевания – проблема ХХI века» 
в Черкесске

Конференция организована Всероссийским обществом орфанных заболеваний и партнерами. Со-
бытие было посвящено вопросам диагностики и лечения редких заболеваний в Карачаево-Черкес-
ской Республике.

Фонд «Острова» поддержал участие специа-
листа по кинезитерапии, которая выступила 
с докладом о современных методах кине-
зитерапии при муковисцидозе, провела 
индивидуальные консультации для пациен-
тов, подобрав для каждого индивидуаль-
ный комплекс упражнений и объяснив, как 
ухаживать за оборудованием.

В рамках научно-практической Школы по му-
ковисцидозу «Современная терапия муко-
висцидоза: трудный путь к легкому дыханию» 
эксперты из Томска и других регионов России 
обсудили современные подходы к терапии му-
ковисцидоза. 

При поддержке Фонда в конференции при-
няли участие врач-бактериолог с докладом о 
микробиологической диагностике у пациентов     
с муковисцидозом и кинезитерапевт с докла-
дом о современных методах кинезитерапии.

Межрегиональная конференция «Этюды респираторной медицины» в Томске

Конференция для врачей в Чеченской Республике

На базе Республиканской детской клинической больницы им. Е. П. Глинки (г. Грозный) ведущие специали-
сты поделились современными подходами в лечении и реабилитации пациентов с муковисцидозом.

Васина Е. В. (инструктор-методист ЛФК, ГБУЗ МО «НИКИ детства», Московская область) расска-
зала о современных методах кинезитерапии при муковисцидозе. Особое внимание было уделено 
правилам ухода за ингаляторами. Соколов И. (к. м. н., диетолог, НМИЦ здоровья детей, г. Москва) 
представила лекцию о нутритивной поддержке при муковисцидозе. Спикер подчеркнула значимость 
полноценного сбалансированного питания, своевременного подбора ферментной терапии и кон-
троля массы тела.
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Поддержка научно-исследовательских проектов

Фонд «Острова» считает важной задачей поддерживать научно-исследовательские проекты в сфере му-
ковисцидоза на всех уровнях: от прикладных – проверка гипотез и тестирование новых подходов – до 
фундаментальных наблюдательных проектов, которые собирают и систематизируют знания о терапии. 
Мы стремимся к тому, чтобы научные изыскания, вне зависимости от их масштаба и стадии, получали 
необходимые ресурсы и внимание.

В 2025 году завершились следующие научные проекты.

«Особенности поражения гепатобилиарной системы у пациентов с муковисцидозом 
в Санкт-Петербурге. Оценка влияния терапии CFTR-модуляторами»

Исполнитель проекта: Санкт-Петербургский государственный педиатрический медицинский уни-
верситет Министерства здравоохранения Российской Федерации (ФГБОУ ВО СПбГПМУ Минздра-
ва России).

Проект предполагал работу по оценке патологии гепатобилиарной системы у пациентов с муковис-
цидозом.

Результаты проекта 

•	 Разработан оптимальный протокол проведения МРТ органов брюшной полости с оценкой жиро-
вой фракции печени для пациентов с муковисцидозом  детского возраста. Данное исследование 
активно внедряется в практику наблюдения пациентов с муковисцидозом, имеющих признаки 
стеатоза печени по данным УЗИ.

•	 Впервые в России отработана и внедрена в практику методика МР-эластометрии печени как 
экспертной методики для оценки выраженности фиброза печени у пациентов с муковисцидозом 
детского возраста.

•	 Дана оценка клинической значимости УЗ-эластометрии печени (одноточечной) как метода мони-
торинга выраженности фиброза у пациентов с муковисцидозом в различных возрастных группах. 
Особенную ценность методика показала у пациентов младшей возрастной группы (с 2–6 лет), как 
единственная широкодоступная в практике.

•	 Впервые проведена оценка распространенности и выраженности стеатоза печени у пациентов с 
муковисцидозом с учетом возраста, генотипа CFTR, выраженности панкреатической недостаточ-
ности,  нутритивного статуса, использования препаратов таргетной терапии.

•	 По результатам определения числа (TA)-повторов в гене UGT1A1  в группе пациентов с повыше-
нием уровня общего билирубина на фоне приема препаратов таргетной терапии подтверждено 
значение синдрома Жильбера в развитии данных биохимических изменений.

Результаты, полученные в ходе выполнения проекта, легли в основу выступлений на национальных 
конгрессах и региональных конференциях.
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«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 состоя-
нии»

Исполнитель проекта: Федеральное государственное бюджетное научное учреждение «Медико-ге-
нетический научный центр имени академика Н. П. Бочкова» (ФГБНУ «МГНЦ»).

Проект предполагал апробацию новой методики, позволяющей оценить, насколько эффективно 
функционируют хлорный и альтернативные каналы, а также определить эффективность CFTR-моду-
ляторов у пациентов с генотипом F508del в гомозиготном состоянии.

Результаты проекта 

•	 Отработан и стандартизирован протокол получения функционально активных МКЭК. В ходе се-
рии из семи последовательных экспериментов оптимизированы ключевые параметры: плотность 
посева, срок культивирования, условия покрытия мембран и методы контроля качества. 

•	 Установлена критическая важность поддержания стабильных условий (pH, температура, концен-
трация CO₂) для сохранения жизнеспособности и функциональности культур. 

•	 Валидирована модель МКЭК для электрофизиологических исследований. 

•	 Метод ОРКП на МКЭК подтвердил свою пригодность для детальной оценки функции ионных 
каналов кишечного эпителия.

•	 Доказана применимость модели для изучения редких вариантов в гене CFTR. На примере трех 
различных редких генотипов продемонстрировано, что модель МКЭК позволяет выявлять инди-
видуальные особенности, обусловленные конкретным вариантом гена CFTR. 

•	 Полученные функциональные профили служат основой для персонализированной оценки по-
тенциальной эффективности терапии CFTR-модуляторами и подчеркивают необходимость инди-
видуального подхода к лечению пациентов с редкими вариантами.

•	 Также в рамках исследования была подтверждена корреляция данных, полученных на МКЭК,        
с результатами на 3D КО. Это свидетельствует о взаимодополняемости методов и повышает на-
дежность функциональной оценки in vitro.

Таким образом, в ходе работы создана и валидирована воспроизводимая экспериментальная мо-
дель ОРКП на МКЭК. Модель является информативным инструментом для углубленного изучения 
патофизиологии ионного транспорта при муковисцидозе для проведения исследовательских работ, 
функциональной характеристики редких и малоизученных вариантов гена CFTR, а также докли-
нического персонализированного тестирования эффективности существующих и перспективных 
таргетных препаратов.

Несмотря на описанные в литературе преимущества данного метода, он является трудоемким              
и низкоспецифичным, не заменяет отработанного и доступного метода 3D КО в части оценки ра-
боты хлорного канала и возможности оценки эффективности CFTR-модуляторов. Установлено, что 
компенсаторные механизмы кальций-зависимого хлорного канала (CaCC) невелики при «мягких»      
и «тяжелых» генотипах, что свидетельствует о необходимости проведения муколитической терапии   
в полном объеме всем пациентам.

Реализация проекта продолжается в 2026 году.
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«Распространение штаммов различных видов нетуберкулезных микобактерий у па-
циентов с муковисцидозом: характеристика, осложнения, факторы риска и органи-
зация контроля микобактериоза»

Исполнитель проекта: Новосибирский научно-исследовательский институт туберкулеза Министер-
ства здравоохранения Российской Федерации (ФГБУ «ННИИТ» Минздрава России).

Исследование позволит оценить частоту выявления НТМБ, их видовое разнообразие, чувствитель-
ность к антимикробным препаратам, а также проанализировать возможные источники заражения 
у пациентов с муковисцидозом. Проект станет первым систематическим исследованием данных о 
НТМБ у пациентов с муковисцидозом в России.

Проект продолжается в 2026 году.

В 2025 году Фонд поддержал следующие научные проекты.

«Лечебное питание детей с муковисцидозом, получающих таргетную терапию»

Исполнитель проекта: Пушкарёва Анна Евгеньевна, аспирант и старший лаборант кафедры педиа-
трии и детской ревматологии ФГАОУ ВО Сеченовский Университет.

Цель проекта – изучить уровень витаминов у детей с муковисцидозом, получающих таргетную те-
рапию, и оптимизировать их витаминопрофилактику. По результатам – скорректировать потреб-
ность в жирорастворимых витаминах.

«Скрининг микобактериоза легких у пациентов с муковисцидозом»

Исполнитель проекта: Федеральное государственное бюджетное научное учреждение «Централь-
ный научно-исследовательский институт туберкулеза» (ФГБНУ «ЦНИИТ»), Москва.

Сумма поддержки проекта 1 млн ₽

Проект продолжается в 2026 году.

За время проекта будет обследовано

порядка 100 детей

Цель проекта – разработка экономически целесообразного алгоритма микробиологических ис-
следований с высокой диагностической эффективностью для скрининга пациентов с муковисцидо-
зом на наличие микобактерий в респираторном материале.

Микробиологический скрининг проведен для пациентов с муковисцидозом из различных регио-
нов Российской Федерации. Выбор региона основывался на численности пациентов, доступности 
транспортировки биологического материала и уровне организации помощи пациентам в регионах. 

Исследование проведено для 545 пациентов: дети и подростки – 156 человек, взрослые 18 лет          
и старше – 389 человек; мужчин – 254 человека, женщин – 291 человек.
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Результаты проекта 

•	 Разработан 2-этапный алгоритм микробиологического скрининга больных муковисцидозом на на-
личие микобактерий. 

•	 Разработанный 2-этапный алгоритм скрининга одинаково эффективен для всех возрастных групп 
больных муковисцидозом, а также для пациентов, получающих таргетную терапию, и способству-
ет выявлению большего числа случаев инфицирования микобактериями (4,59% против 1,2%, по 
данным регистра за 2021 г.), что свидетельствует о целесообразности его регулярного проведе-
ния.

•	 Доминирующим видом микобактерий, выделенных от больных муковисцидозом более чем в 
50% случаев, был M.abscessus. Частота выявления других видов микобактерий – M. avium, M. 
intracellulare, M. chimaera, M. lentiflavum, M. simiae, M. chelonae, а также M. tuberculosis – варьиро-
вала от 2% до 12%.

•	 Скрининг на НТМБ среди пациентов детской возрастной группы увеличил показатель распро-
страненности с 0,8% (по данным регистра за 2023 г.) до 5,77% (9/156), что свидетельствует о не-
обходимости его ежегодного проведения.

Результаты, полученные в ходе выполнения проекта, легли в основу выступлений на националь-
ных конгрессах и региональных конференциях

•	 XVII Национальный конгресс по муковисцидозу «Новые горизонты в диагностике и лечении муко-
висцидоза: с верой в будущее», 24–25 апреля 2025 года, Москва;

•	 XXIV Конгресс Вельтищева «Инновационные технологии в педиатрии и детской хирургии», 22–24 
октября 2025 года, Москва;

•	 XVI ежегодная Северо-Западная научно-практическая конференция по муковисцидозу «Мульти-
дисциплинарный подход к изучению муковисцидоза» 20–21 марта 2026 года, Санкт-Петербург;

•	 II Национальный конгресс по наследственным заболеваниям легких с международным участием. 

Планируется написание научных статей в различных изданиях.

Сумма поддержки проекта составила 1,5 млн ₽

Исполнитель проекта: Федеральное государственное бюджетное образовательное учреждение 
высшего образования «Самарский государственный медицинский университет» Министерства 
здравоохранения Российской Федерации (ФГБОУ ВО СамГМУ Минздрава России)

«Определение сроков выживания клинически значимых видов бактерий, выделен-
ных от пациентов с муковисцидозом, на объектах окружающей среды в зависимости 
от действия физических факторов»

Цель проекта – определение сроков выживания бактерий, имеющих доказанное клиническое зна-
чение при муковисцидозе, на абиотических поверхностях под влиянием действия физических фак-
торов.

Исследовано 60 штаммов бактерий, из них 10 – Staphylococcus aureus, 10 – Pseudomonas aeruginosa, 
10 – Pseudomonas aeruginosa muc, 10 – Burkholderia cenocepacia, 10 – Achromobacter xylosoxidans, 
10 – Stenotrophomonas maltophilia, в условиях – 15 минут, 30 минут, 45 минут, 60 минут, 2 часа,                
3 часа, 4 часа, 5 часов, 6 часов, 7 часов, 8 часов, 24 часа, 48 часов, 72 часа, 96 часов, 120 часов,           
144 часа, 168 часов и далее через каждые 24 часа при наличии роста на поверхностях: пластик, ке-
рамика шероховатая, керамика гладкая, бумага, стекло, металл, ткань.
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Результаты и выводы по итогам проекта 

•	 Выживаемость клинически значимых при муковисцидозе бактерий в условиях имитации мокроты 
многократно превышает сроки выживания в чистой культуре, за счет сохранения пищевого суб-
страта и механической защиты клеток.

•	 Сроки выживания на поверхностях в условиях чистой культуры варьировались в зависимости от 
вида и особенностей штаммов и составляли от 7 до 168 часов.

•	 Максимальные сроки выживания на поверхности стекла и гладкой плитки (окна, зеркало в ван-
ной комнате, плитка в ванной комнате) в составе мокроты составили 720 часов для штаммов                
P. aeruginosa. При этом стоит учитывать, что в условиях поддержания влажной атмосферы эти 
сроки могут быть значительно увеличены.

•	 На поверхности шероховатой плитки и пластика (пол, керамогранит, оконные рамы, пластиковая 
мебель, посуда, бытовая техника) максимальные сроки выживания были продемонстрированы для 
штамма S. aureus в мокроте – 288 часов.

•	 На поверхности бумаги (книги, одноразовые салфетки, бумажные полотенца) максимально долго 
выживали штаммы S. aureus в составе мокроты – до 408 часов.

•	 На поверхности ткани (одежда, обивка мебели, ковры, шторы) в составе мокроты сроки выжива-
ния были наибольшими для штаммов мукоидной и немукоидной P. aeruginosa – 768 часов и 720 
часов, соответственно.

•	 На поверхности металла (рейлинги, молдинги, дверные ручки, металлическая мебель и ее эле-
менты) максимальные сроки выживания были продемонстрированы для мукоидных штаммов          
P. aeruginosa и A. xylosoxidans – до 384 часов в составе мокроты.

•	 Обработка полипропиленовых элементов небулайзера в паризаторе в микроволновой печи в те-
чение 5 минут приводит к потере жизнеспособности всех исследованных культур, как в условиях 
чистых культур, так и в мокроте.

•	 Многие микроорганизмы обладали способностью к выживанию под воздействием УФО, при этом 
в условиях имитации мокроты эти показатели были выше. Тем не менее обработка в течение 
60 и 90 минут приводила к гибели всех исследованных культур во всех условиях эксперимента. 
Таким образом, рекомендовано проведение кварцевания не менее 60 минут при соблюдении 
корректных режимов расчетов количества кварцевых ламп и их мощностей к объему кварцуемого 
помещения.

В 2025 году поддержка научных исследований оставалась одним из стратегических направ-
лений работы фонда «Острова». Мы финансируем проекты, которые решают как фундамен-
тальные, так и прикладные задачи в сфере муковисцидоза.

Завершенные в этом году проекты уже принесли практические результаты. Разработанные 
протоколы МРТ и МР-эластометрии печени внедряются в клиническую практику наблюдения 
пациентов с муковисцидозом. Созданная лабораторная модель кишечного эпителия позволя-
ет изучать редкие мутации и индивидуально оценивать потенциальную эффективность таргет-
ной терапии. Понимание условий и времени  выживаемости бактерий на различных поверх-
ностях очень важно для повседневной безопасности пациентов.

Фонд продолжит поддерживать научные исследования в 2026 году.
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Основные направления деятельности Фонда

Индивидуальная поддержка

Системные изменения – основной фокус Фонда, но они не отменяют необходимости индивидуаль-
ной помощи. Государство покрывает потребности лишь частично, и часть задач берут на себя бла-
готворительные организации. Индивидуальная помощь чаще всего нужна взрослым пациентам (18+): 
дети лучше обеспечены лекарствами и техническими средствами реабилитации за счет бюджета.

Индивидуальная поддержка пациентов включает следующие категории помощи. 

•	 Приобретение специализированного питания и оплату аренды жилья в Москве для пациентов     
с муковисцидозом, находящихся в листе ожидания трансплантации легких.

•	 Приобретение специализированных медицинских технических средств реабилитации и сменных 
деталей к ним. 

•	 Оплату авиа- и/или железнодорожных билетов от места жительства до г. Москвы и обратно         
с целью посещения Федерального центра муковисцидоза (ФГУ «НИИ пульмонологии» ФМБА Рос-
сии. Взрослый центр муковисцидоза).

•	 Оплату необходимых дополнительных анализов, не включенных в перечень исследований в рам-
ках ОМС.

•	 Стипендиальную программу.

Фонд поддерживает молодых людей с муковисцидозом премиями и стипендиями.

•	 Индивидуальные консультации психолога.

В 2025 году на индивидуальную помощь пациентам с муковисцидозом

Фонд выделил больше 7,7 млн ₽

В 2025 году 11 выпускников вузов получили выплаты стипендий на общую сумму 

480 тыс. ₽. Выплаты по 30 000 рублей по окончании колледжа

получили 5 выпускников, на общую сумму 150 тыс. ₽

При поддержке Фонда в 2025 году для пациентов с муковисцидозом, их близких 

и лечащих врачей было проведено более 80 консультаций с психологом

В 2025 году высококалорийное питание
регулярно получали 14 человек
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Основные направления деятельности Фонда

Приведу один небольшой пример того, как изменилось восприятие людьми самих себя, своего за-
болевания и своего места в обществе. Когда я только начинала работать, люди говорили: «Мы как 
прокаженные, нас никто не знает, нас как будто не существует». А через почти десять лет работы 
программы один взрослый пациент сказал мне: «Ну, муковисцидоз – это же модное заболевание». 
В этом развороте на 180 градусов – абсолютная заслуга фонда «Острова», который создал эту про-
грамму и поддерживает ее столько лет.

Полетаева Ольга Олеговна
клинический психолог, специалист по работе с тяжелыми и хроническими состояниями, представитель рабочей группы 

по ментальному здоровью Европейского общества муковисцидоза

•	 Индивидуальную юридическую помощь.

В 2025 году Фонд расширил программу индивидуальной юридической помощи. За несколько меся-
цев пилотного этапа к нам обратились порядка 30 человек, и мы увидели, как важно тем, кого мы 
поддерживаем, иметь возможность получить профессиональную помощь в этой сфере. 

С начала 2025 года за консультациями юриста могут обратиться не только взрослые люди с муко-
висцидозом и их близкие, но также родители детей любого возраста и специалисты, работающие   
в пациентами с муковисцидозом.

Обратиться за юридической помощью можно по самым разным вопросам, связанным с защитой 
прав и интересов людей с муковисцидозом:

- обеспечение таргетной терапией и лекарственное обеспечение,

- получение инвалидности,

- обеспечение техническими средствами реабилитации.

Кейс: История борьбы за таргетную терапию для взрослого пациента

За помощью к адвокату Фонда обратилась девушка с муковисцидозом, проживающая в од-
ном из поволжских регионов. В результате врачебной комиссии в августе 2024 года ей был 
назначен жизненно важный препарат таргетной терапии. В течение трех месяцев региональ-
ный минздрав затягивал ответ о сроках закупки. Тогда в ноябре девушка обратилась в фонд 
«Острова» за бесплатной юридической консультацией.

Адвокат Мария Лукьянова подготовила жалобу в прокуратуру. В результате рассмотрения 
жалобы в декабре нарушение было подтверждено, но препарат так и не был закуплен. Од-
нако благодаря настойчивости и профессиональной поддержке юриста в феврале 2025 года 
девушка наконец-то получила долгожданный препарат.

Сегодня получила таргетный препарат! С завтрашнего дня начну принимать. Если бы не Вы, даже не 
знаю, получила бы я эти заветные таблетки или нет.

Мы видим, что даже при развитии системных мер поддержки остаются ситуации, где без 
адресного участия Фонда не обойтись. Взрослые пациенты с муковисцидозом по‑прежнему 
нуждаются в дополнительной помощи – в питании, психологической поддержке, юридическом 
сопровождении и материальной помощи для покупки дорогостоящих билетов.

Фонд продолжит развивать все направления индивидуальной помощи в 2026 году, опираясь 
на запросы пациентов и их семей.
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Информационная поддержка

Информационная поддержка для специалистов

Одним из фокусов внимания Фонда является информационная поддержка специалистов, помо-
гающих пациентам с муковисцидозом: Фонд переводит и издает профессиональную литературу, 
ежемесячно выпускает обзор новых научных статей и проводит электронную рассылку новостей, 
распространяет бесплатные печатные материалы. Партнеры Фонда также могут получить по почте 
книги, брошюры и методические пособия для личного использования и библиотек медицинских 
учреждений.

Цифровая система для динамического наблюдения пациентов и обмена информа-
цией между докторами детской и взрослой больниц – CFMed

Одна из организационных проблем в российской практике лечения муковисцидоза – потеря на-
копленных медицинских данных при переходе пациента из детского центра во взрослый. Типовые 
больничные информационные системы не позволяют передавать аналитическую историю болез-
ни даже с согласия пациента. Врачи взрослой сети вынуждены начинать наблюдение практически          
с нуля.

Детский центр муковисцидоза в Санкт-Петербурге (на базе СПб ГБУЗ «ДГБ Св. Ольги») наблюдает 
детей с 0 до 18 лет с 1980-х гг. В 1999 г. на базе учреждения была создана собственная внутренняя 
система динамического наблюдения пациентов с муковисцидозом. Эта система использовалась 25 
лет, но, к сожалению, технически устарела и не позволяла автоматически анализировать динамику 
состояния пациента в долгосрочной перспективе, отсутствовала возможность передачи информа-
ции с согласия пациента в другое лечебное учреждение.

Особенно остро проблема сохранения лечебной информации при перехода из детской сети во 
взрослую проявилась с 2020-х гг., когда ежегодно 5–12 детей, достигая совершеннолетия, стали 
«уходить» во взрослый центр муковисцидоза на базе СПб ГБУЗ «ГМПБ № 2».

В 2025 году эта проблема получила системное решение. На основе действующего программного 
обеспечения Фонд создал закрытую защищенную базу данных, которая позволяет лечащему врачу 
легко следить за показателями здоровья пациента и впервые обеспечивает передачу полной исто-
рии наблюдения пациента между детским и взрослым центрами муковисцидоза. 

Структура новой системы была разработана при активном участии врачей (Орлова А. В., Степанен-
ко Т. А., Пашкевича А. А., Даньшиной Е. А.). Технические задачи разработки реализовал подрядчик 
– IT-компания, в декабре 2025 г. начат этап пользовательского тестирования, который продлится до 
июня 2026 г.

В 2025–2026 гг. CFMed проходит тестирование в двух клиниках Санкт‑Петербурга и готовится к 
регистрации в Реестре Российского программного обеспечения. После регистрации в Реестре база 
будет доступна для внедрения в медицинских учреждениях любых регионов страны.

Фонд готов передавать лицензию на использование системы безвозмездно в медицинские учрежде-
ния, где наблюдаются пациенты с муковисцидозом.

В 2025 году на создание базы данных израсходовано 1,4 млн ₽
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Ежемесячная рассылка новостей и обзор научных статей

С 2024 года один раз в два месяца на информационных ресурсах Фонда выходит обзор научных 
статей и новостей об исследованиях и важных событиях в мире муковисцидоза.

За создание обзора и перевод материалов благодарим Ивана Занина, специалиста Научно-образо-
вательного профессионального центра генетических и лабораторных технологий ФГБОУ СамГМУ 
МЗ РФ.

Участие в подготовке и распространении регистра пациентов

Национальный Регистр ведется с 2009 года, учрежден ФГБНУ «Медико-генетический научный центр 
им. академика Бочкова». Собираемые сведения (более 200 показателей здоровья и терапии) позво-
ляют докторам видеть реальную ситуацию в сфере лечения детей и взрослых в России, оперативно 
и обоснованно готовить заявки в Министерство здравоохранения и вести научно-аналитическую 
работу.

В 2025 году Фонд поддержал  модернизацию регистра – внесены дополнительные сведения в элек-
тронные индивидуальные карты пациентов в 12 разделах: 

•	 демография (национальность, расовая, этническая принадлежность),

•	 осложнения (остеопения, артриты, гастроэзофагеальная рефлюксная болезнь, депрессия),

•	 диагностика (спирометрия, состояние углеводного обмена, гликированный гемоглобин (HbA1c), 
оральный глюкозотолерантный тест),

•	 перенесенные инфекции,

•	 расширенная микробиология,

•	 терапия (количество курсов лечения антибиотиками, количество дней лечения антибиотиками, 
лечение высокими дозами нестероидных противовоспалительных препаратов),

•	 зондовое питание (чрескожная эндоскопическая гастростомия, назогастральный зонд),

•	 средства реабилитации, 

•	 паллиативный статус, 

•	 инвалидность.

Шесть обзоров вышло в 2025 году, куда вошли переводы 32 статей
с кратким описанием и ссылками на источники

В 2025 году Фонд поддержал модернизацию и издание регистра
на сумму 1 млн ₽

Основные направления деятельности Фонда
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Основные направления деятельности Фонда

Информационная поддержка для пациентов

Создание видеокомплекса упражнений по кинезитерапии для пациентов

В 2025 году Фонд выпустил видеоролик по кинезите-
рапии – специальной дыхательной гимнастике, которая 
помогает очищать легкие от мокроты. Идея видеороли-
ков родилась из заботы  врачей-пульмонологов о том, 
что для пациентов старше 18 лет нет простых и доступ-
ных наглядных материалов по кинезитерапии. Одновре-
менно в регионах России сохраняется острый дефицит 
инструкторов по лечебной физкультуре, кто владеет 
методами работы с пациентами с болезнями легких. 

Ролик создан в первую очередь для взрослых пациентов с муковисцидозом, чтобы заниматься 
дома и самостоятельно поддерживать здоровье легких. Но также он будет полезен родственникам                  
и близким пациентов, чтобы помогать в выполнении упражнений, а для врачей и специалистов ста-
нет дополнительным обучающим материалом при назначении кинезитерапии пациентам. 

Проект создан по инициативе Татьяны Александровны Степаненко, к. м. н., врача-пульмонолога, за-
ведующей Пульмонологическим отделением № 2 Экспертного центра по профилю «пульмонология» 
СПб ГБУЗ «Городская многопрофильная больница № 2», Центра по лечению взрослых с муковис-
цидозом в Санкт-Петербурге. Вместе с Еленой Вячеславовной Васиной, инструктором-методистом 
ЛФК и специалистом по реабилитации, Фонд подготовил понятное и практичное руководство для 
самостоятельных занятий.

Видеозаписи доступны на «Рутюб» и во «Вконтакте».

Новое издание брошюры «Ребенок идет в школу»

В 2025 году БФ «Острова» издал обновление брошюры «Муко-
висцидоз у ребенка в школе. Что нужно знать учителю о муко-
висцидозе и особенностях таких учеников». 

В брошюре простым и доступным языком разъясняется, что 
это заболевание не представляет опасности для окружающих, 
но требует особого внимания к организации учебного процес-
са. Даны практические рекомендации по ключевым аспектам 
школьной жизни: учебному процессу, физической активности, 
питанию, инфекционному контролю.

Благодарим  за неоценимую помощь в подготовке публикации 
медицинского редактора Ольгу Игоревну Симонову, д. м. н., 
главного научного сотрудника, заведующую пульмонологиче-
ским отделением ФГАУ «НМИЦ здоровья детей» Минздрава 
России.                                                                                

Прочитать в электронном виде или скачать PDF.

https://rutube.ru/video/01981f00654206b05bb5b09e136f84a0/?r=wd
https://vk.com/video-54870554_456239183
https://ostrovaru.com/material/rebenok-s-mukovisczidozom-v-shkole-chto-nuzhno-znat-uchitelyu-o-mukovisczidoze-i-osobennostyah-uchenika-spb-2025-12-s-il
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Горячая линия по муковисцидозу

В 2025 году продолжила работу горячая линия по муковисцидозу, организованная специалистами 
ФГБНУ «МГНЦ» и ГБУЗ МО «НИКИ детства МЗ МО». 

На вопросы по телефону горячей линии отвечают врачи с многолетним опытом работы. Они дают 
консультации по особенностям питания и ферментной терапии пациентов с муковисцидозом, по-
могают родителям разобраться в результатах микробиологических исследований, консультируют 
врачей по вопросам назначения антибактериальной терапии.

Телефон горячей линии: 8-800-555-87-08

В год на оплату работы специалистов горячей линии выделяется 600 тыс. ₽

Мы стремимся к тому, чтобы и специалисты, и пациенты имели доступ к достоверным, актуаль-
ным и понятным материалам о муковисцидозе. По отзывам мы видим, что создаваемые нами 
ресурсы и инструменты востребованы, и продолжим их развивать в 2026 году.



34

Основные направления деятельности Фонда

Помощь регионам

С момента создания Фонд уделял особое внимание поддержке специалистов и опирался на роди-
тельское пациентское сообщество в регионах, понимая, что именно на местах можно выстроить 
эффективно работающую систему поддержки людей с муковисцидозом.

Фонд поддерживает региональные медицинские учреждения, в том числе через приобретение обо-
рудования, содействует организационному развитию инициативных групп и пациентских НКО, помо-
гает создавать и финансово поддерживает фандрайзинговые и информационные проекты, а также 
способствует выстраиванию отношений с партнерами, администрацией регионов и лечебных уч-
реждений.

Нередко Фонд выступает партнером проектов, направленных на развитие помощи людям с му-
ковисцидозом в регионах РФ, которые поддержаны другими грантодателями, например, Фондом 
Президентских грантов.

Поддержка социальных проектов

Проект «Вдыхая жизнь…»

В 2025 году Фонд поддержал проект «Вдыхая жизнь…» в Барнауле – это инициатива родителей         
и социальный проект организации «Паруса надежды», направленный на поддержку семей, в которых 
растут дети с муковисцидозом.

Основная идея проекта простая и понятная – родители детей с муковисцидозом ежедневно живут 
в режиме постоянной заботы, контроля и высокой эмоциональной нагрузки, поэтому им самим не-
обходимо пространство для поддержки, общения и восстановления сил. Организации такого про-
странства для общения и был посвящен проект.

Вдыхать жизнь – это то, что родители делают каждый день, 24/7, помогая своим детям с муковисци-
дозом дышать свободнее. Но в этом непрерывном марафоне важно помнить и о себе. Наш проект 
стал пространством, где мамы смогли выдохнуть боль и усталость и вдохнуть поддержку и надежду.

В проект вошли сразу несколько меро-
приятий: первой точкой сборки для ро-
дителей стал кулинарный мастер-класс, 
в котором приняли участие 16 человек. 
До этого родители в основном обща-
лись в онлайне. В процессе совместной 
готовки первоначальная скованность 
постепенно ушла, а общение стало бо-
лее доверительным и живым.
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Затем состоялась встреча с психологом 
для 13 участников. На ней обсуждались 
вопросы эмоционального выгорания, 
принятия диагноза, баланса контро-
ля и самостоятельности ребенка, был 
разговор о болезни и личных грани-
цах. Важной частью этой истории стала 
и неожиданная поддержка со стороны 
окружения: на благотворительном сбо-
ре, организованном на частном юби-
лее, удалось собрать 36 тыс. рублей, на 
которые были приобретены подароч-
ные сертификаты для участниц встречи.

Две группы по 8 человек приняли участие в занятиях  
в гончарной мастерской. 

Завершением проекта стал фотопроект «Дыши…»,      
в котором несколько мам смогли выразить ощущение 
«ты не один».

Для нас это не просто «рукоделие». Это как арт-те-
рапия, которая помогает родителям проживать слож-
ные эмоции, работа с глиной помогает отключиться на 
время от тревожных мыслей.

Были и трудности, был страх, что не получится или не 
понравится участникам. Было много эмоциональных 
переживаний. Но вспоминая счастливые лица родите-
лей, понимаю, что все это было не зря.

Проект дал заметный эффект для регионального сообщества. Родители стали активнее общаться 
и поддерживать друг друга, молодые мамы начали чаще включаться в общий диалог и выходить на 
личные встречи. После встречи с психологом была создана группа, а некоторые мамы продолжили 
работу со специалистом индивидуально.

Сумма поддержки проекта «Вдыхая жизнь…» – 300 тыс. ₽
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Поддержка медицинских учреждений

Благотворительный фонд «Острова» рассматривает заявки на приобретение медицинского обо-
рудования, не входящего в стандарты оснащения отделений пульмонологии и расходы на которое 
практически невозможно заложить в бюджет больницы.

В 2025 году было приобретено следующее оборудование для взрослой и детской больниц Санкт-Пе-
тербурга: 

•	 прибор-распылитель водорода для дезинфекции,

•	 прибор NIOX VERO® для измерения уровня окиси азота в выдыхаемом воздухе, с принадлежно-
стями,

•	 комплект Simeox. 

Помощь региональным пациентским организациям 

Для Кировской региональной общественной организации помощи больным муковисцидозом «Воз-
душный шар» были закуплены и переданы 30 генераторов озона на общую сумму 255 тыс. ₽.

Озонаторы – важный элемент ежедневной заботы о пациентах с муковисцидозом: они используются 
для стерилизации медицинских изделий, которые применяются в постоянной терапии. Особенно 
ценно, что эти приборы компактны и просты в использовании, поэтому их можно брать с собой        
в больницу или в поездку – туда, где соблюдение высоких стандартов гигиены критически важно.

Хочу выразить искреннюю благодарность за озонаторы! Они существенно облегчили нашу госпита-
лизацию, гарантируя безопасность обработки медицинских изделий. Огромное спасибо анонимно-
му благотворителю за заботу!

Чеснокова Е. В.
мама двух детей с муковисцидозом
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События в регионах

Выездные Школы по кинезитерапии, психологии и диетологии

Выездная Школа – это мероприятие, которое Фонд организовывает в регионах для того, чтобы        
у пациентов с муковисцидозом и их близких была возможность получить очную индивидуальную пси-
хологическую консультацию, а также консультацию кинезитерапевта и диетолога. Программа Школы 
была создана по многочисленным просьбам докторов и родителей пациентов с муковисцидозом.

В 2025 году были организованы Школы в следующих городах: Ставрополе, Астрахани, Смоленске, 
Архангельске, Иркутске, Оренбурге, Кемерове, Вологде и Черкесске. 

Работа Выездной Школы включает: 

•	 беседу или доклад специалиста для врачей и родителей, где участники могут задать вопросы, 

•	 индивидуальные консультации для семьи.

Про дыхание и технику ингаляции: «На мастер-классе для меня открытием стала необходимость 
определенным образом дышать. Мы вместе с врачом подобрали тактику вдоха-выдоха, проверили 
ингалятор – и оказалось, что он работает совсем не так, как мы думали. Очень много важной ин-
формации, я очень рада, что здесь побывала.

Про физическую активность и набор веса: «Сегодня был очень полезный опыт. Узнали, что набирали 
вес не за счет того, что нужно. Нам показали правильные упражнения, чтобы ребенок мог сам сле-
дить и выполнять их. Диетолог объяснил, что у нас мало белка и мышечной массы, и порекомендовал 
дополнительную смесь – надеемся, что показатели начнут расти.

Про питание и индивидуальные рекомендации: «Пришла с конкретными вопросами – про витамины, 
питание, баланс белков, жиров и углеводов. Услышала ответы на все, а сверху – много полезной     
и нужной информации, о которой даже не думала.

На организацию и проведение Выездных Школ

в 2025 году Фонд выделил около 700 тыс. ₽

Стратегическая сессия для представителей пациентских организаций

Ежегодно в целях развития родительского сообщества и укрепления взаимодействия между паци-
ентскими организациями фонд «Острова» организует стратегическую сессию. Событие объединяет 
лидеров и представителей НКО, работающих с людьми с муковисцидозом. Цель встречи – совмест-
ный поиск решений наиболее острых проблем.
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В рамках программы участники обсуждают актуальные вопросы лекарственного обеспечения, стан-
дарты медицинской помощи и механизмы взаимодействия с государственными структурами. Особое 
внимание уделяется роли пациентских организаций в улучшении качества жизни людей с муковис-
цидозом и их семей, а также вопросам преемственности при переходе пациентов из детских меди-
цинских учреждений во взрослую сеть.

Осенью 2025 года фонд «Острова» провел ежегодную стратегическую сессию. Одной из ключевых 
задач встречи стало собрать и проанализировать лучшие региональные практики – те решения, 
которые уже сейчас помогают детям и взрослым с муковисцидозом.

В 2025 году в стратегической сессии для пациентских организаций приняли участие 

представители региональных сообществ из 41 региона

Современная терапия: региональный прогресс

Более 10 регионов рассказали о своей работе, и практически во всех за последний год произошел 
заметный сдвиг в обеспечении взрослых пациентов таргетной терапией – препаратами, которые 
принципиально меняют прогноз и качество жизни.

•	 В Адыгее и Севастополе обеспечены все взрослые пациенты, которым терапия рекомендована 
федеральными центрами.

•	 В Калининграде, Самарской области и Приморском крае после длительной юридической работы 
и регулярных встреч с региональными минздравами налажено устойчивое обеспечение взрослых 
пациентов.

•	 Свердловская область закрепила порядок индивидуального обеспечения таргетной терапией, 
предусмотрев финансирование до 2027 года.

Законодательные изменения

Участники представили важные региональные прорывы, связанные с нормативным регулированием.

Особого внимания заслуживает работа в Пензенской области, где впервые на уровне региональной 
программы госгарантий закреплено обеспечение детей с муковисцидозом ингаляторами, небулай-
зерами и расходными комплектами. Для семей это критически важно, поскольку ингаляционная 
терапия проводится ежедневно, а оборудование быстро изнашивается. Новое решение позволило 
уже в этом году выдать первые комплекты – теперь обеспечение проводится системно, а не эпизо-
дически.
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Ханты-Мансийский автономный округ – Югра внес изменения в постановления Правительства 
округа, открыв возможность централизованной закупки компрессионных ингаляторов и дыхательных 
тренажеров.

Эти примеры были тщательно разобраны на сессии как модели, которые можно тиражировать         
в других регионах. Подобные решения – результат многомесячной совместной работы родителей, 
юристов, уполномоченных и представителей органов власти.

Ключевые темы и спикеры сессии

•	 Адвокат Мария Грантовна Лукьянова подробно разобрала кейсы, реализованные в рамках про-
граммы юридической помощи Фонда; участники обсудили пути решения самых острых правовых 
проблем пациентов и их семей.

•	 С новыми подходами в диете пациентов с муковисцидозом участников ознакомила Ина Соколов, 
старший научный сотрудник ФГАУ «НМИЦ здоровья детей», к. м. н., врач-педиатр. Ее лекция вы-
звала живой отклик и дискуссию – участники согласились, что подобный материал стоит пред-
ставить в рамках всероссийского тематического вебинара.

•	 Диалог с медицинским психологом Ольгой Олеговной Полетаевой сфокусировал внимание ауди-
тории на острых взрослых вопросах пациентов: как рассказать партнеру о диагнозе, преодолеть 
страх и неуверенность при построении отношений.

•	 Об анализе применения новых лекарственных препаратов подробно рассказал в своем докладе 
Станислав Александрович Красовский, с. н. с., и. о. зав. лаб. муковисцидоза ФГБУ «НИИ пульмо-
нологии» ФМБА России.

•	 Опыт и алгоритмы фиксации побочных явлений обсуждали с участниками сессии Артем Викторо-
вич Лямин, д. м. н., директор Научно-образовательного профессионального центра генетических 
и лабораторных технологий и адвокат Лукьянова М. Г. 

•	 Программа юридического блока была посвящена практическим аспектам взрослой жизни. Адво-
кат Мария Грантовна Лукьянова осветила в своем выступлении вопросы льгот при поступлении 
в вузы, особые условия обучения и трудоустройства людей с инвалидностью, а также законода-
тельные ограничения и права в процессе трудовой деятельности.

•	 С обзором новинок рынка ингаляционного оборудования и приборов для кинезитерапии высту-
пила Елена Вячеславовна Васина, инструктор-методист ЛФК ГБУЗ МО «НИКИ детства». 

•	 Завершила конференцию лекция врача-гинеколога Юлии Германовны Кучерявой, посвященная 
принципам и нюансам планирования семьи.

Назначение этой сессии в том, чтобы найти какое-то общее мнение по поводу сложных вопросов, 
которые у нас, конечно, есть. Особенно сейчас, в эпоху появления новых таргетных препаратов, 
выхода многих дженериков на наш рынок, конечно, мы ехали сюда с неким волнением, с некими 
опасениями. Но, к счастью, доктора настроены очень оптимистично, они настроены на нашу волну, 
они готовы нам разъяснять, они готовы выслушать наше мнение, это, конечно, бесценно. 

Большая благодарность фонду «Острова» за такое мероприятие. Это неоценимая помощь всем 
пациентам в каждом регионе. За 15 лет работы Фонда, я думаю, что каждый регион преобразился,     
в каждом регионе появились масштабные проекты, и мы очень благодарны Фонду за то, что вы            
с нами на протяжении стольких лет.

Коренева Г. В.
Новосибирск
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* Преконцепционный скрининг – специально разработанная программа исследований, ориентированных на предотвра-
щение врожденных пороков развития и других генетических патологий у будущих детей на этапе планирования бере-
менности.

Профилактика и преконцепционный скрининг

Темой профилактики муковисцидоза Фонд занимается с 2017 года, ориентируясь на обращения 
взрослых людей с муковисцидозом и их родственников. Мы выделили основные типы запросов: по-
мощь в оплате дорогостоящих генетических исследований при планировании беременности (пре-
концепционного скрининга), оплата диагностики эмбрионов в рамках цикла ЭКО, помощь в оплате 
вспомогательных репродуктивных технологий, включая суррогатное материнство.

В 2021–2022 годах сформировалась отдельная программа Фонда «Профилактика». Цель программы – 
вместе с сообществом специалистов повышать информированность о существующих инструментах 
профилактики муковисцидоза в семьях, которые уже столкнулись с этим заболеванием, а также со-
действовать развитию методов профилактики генетических заболеваний.

С 2021 года Фонд  поддерживает междисциплинарные исследования и проекты на тему прекон-
цепционного скрининга, его перспектив, возможностей и рисков. Наши эксперты – врачи, ученые, 
философы, психологи, социологи и юристы.

Также Фонд оказывал помощь семьям в оплате услуг вспомогательных репродуктивных технологий 
(ВРТ), когда семья не могла получить услуги в рамках программы ОМС.

В 2025 году 20 семей, где есть случаи моногенных заболеваний,
смогли пройти преконцепционный скрининг на риски генетических болезней

и получили подробные рекомендации врача-генетика
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ФИНАНСОВЫЕ ОТЧЕТЫ

83,9%
40 630 705,76 ₽
Расходы на благотворительные программы

10%
4 837 548 ₽*
Расходы на персонал

6,1%
2 895 755 ₽
Административно-хозяйственные расходы

Всего расходов в 2025 г.

48 412 192 ₽

0,4%
255 432 ₽
Электронные пожертвования через сайт,
СМС и банковские переводы

3,1%
1 813 767 ₽
Поступления  в натуральной форме

46,1%
26 745 190 ₽
От физических лиц

50,4%
29 269 595  ₽
От юридических лиц

0,4%
235 411 ₽
Поступления от депозита

Всего поступлений в 2025 г.

58 024 602 ₽

* На заработную плату административно-управленческого персонала Фонда в 2024 году направлено 4 347 387,52 ₽, или 
10% от общей суммы расходов, в связи с чем требование, предусмотренное п. 3 ст. 16 Закона («3. Благотворительная 
организация не вправе использовать на оплату труда административно-управленческого персонала более 20 процентов 
финансовых средств, расходуемых этой организацией за финансовый год. Данное ограничение не распространяется на 
оплату труда лиц, участвующих в реализации благотворительных программ».), Фондом соблюдено.

Поступление средств и расходы
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Финансовые отчеты

Расходы на благотворительные
программы в 2025 г.

40 630 705,76 ₽

22,5%
9 084 486,12 ₽
Индивидуальная помощь

11,2%
4 543 479 ₽
Информационная
поддержка

11,7%
4 771 269,14 ₽
Ключевые направления

5,6%
2 289 602,76 ₽
Партнерство с общественными
организациями и государственными органами

24%
9 751 217,7 ₽

Повышение квалификации

12%
4 879 460,13 ₽

Поддержка
научных проектов

11,6%
4 728 911,71 ₽

Помощь медицинским
учреждениям

1,4%
582 279,2 ₽

Развитие Фонда
и повышение эффективности работы

Расходы по программам 
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О ТЕХ, КТО ПОМОГАЕТ 
ФОНДУ
Мы искренне признательны всем, кто поддерживает деятельность благотво-
рительного фонда «Острова». Каждый из вас – наш важный союзник и по-
мощник. Финансовая помощь, участие в программах, экспертиза, моральная 
поддержка – все это делает возможным то, что мы делаем. Спасибо вам. 

Особую благодарность мы адресуем учредителям и партнерам Фонда за не-
прекращающуюся финансовую помощь, доверие и активное сотрудничество. 

Также благодарим коммерческие компании, которые регулярно поддерживают 
работу Фонда на протяжении многих лет: ББР Банк, «Забота и опека», «Гене-
риум», «Тавамед», «РусМедХолдинг», «Санофи Россия»,  «Медика Трейд», «Фре-
зениус Каби» и Nutricia.

Мы рады приветствовать новых партнеров Фонда – компании ООО «КОН-
ТРОЛ Лизинг» и ООО «Репинский», благодарим вас за поддержку нашей рабо-
ты и надеемся на продолжительное сотрудничество. 

Спасибо всем, кто стремится оказывать помощь людям с муковисцидозом. 
Ваши внимание и поддержка играют важную роль в укреплении нашей миссии 
и вдохновляют нас на дальнейшие достижения.

Мы убеждены, что совместными усилиями мы способны сделать мир лучше!
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О тех, кто помогает Фонду

Благотворительный ужин при поддержке 
ресторанной группы Арама Мнацаканова 
и Национальной ресторанной премии WHERETOEAT

В июне в Петербурге в рамках экономического форума прошел теплый и душевный благотвори-
тельный ужин, организованный ресторанами Арама Мнацаканова и Национальной ресторанной 
премией WHERETOEAT.

Три звездных шеф-повара из Италии приготовили шесть авторских блюд, каждое из которых стало 
настоящим кулинарным шедевром.

Все вырученные средства от этого ужина были направлены в поддержку программ Фонда.

Ребенок ничего не знал, я сказала Дарине, уже когда пришли открытка и сертификат, что это тебе 
подарок от «Ёлки добра». Восторга и эмоций было море. Сразу побежала заказывать скетчбук, кото-
рый лежал у нее в корзине с лета. Спасибо большое за внимание и поддержку. Ваша забота зажи-
гает огонек добра в сердцах детей, они понимают, что они важны, и как важно внимание и забота, 
и, надеюсь, будут передавать это дальше.

Ракульцева Юлия Николаевна
Екатеринбург

Уже третий год сотрудники Банка ББР поздравляют детей с муковисцидозом с новогодними празд-
никами и дарят им подарки. В 2025 году подарочные сертификаты получили дети с муковисцидозом 
от 4 до 17 лет со всей территории России.

100 детей с муковисцидозом
получили новогодние подарки от сотрудников ББР Банка

Акция «Ёлка добра» с ББР Банком
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ОРГАНИЗАЦИЯ
Наша команда

Ольга Нестерук

Директор

Анастасия Ефимова

Программный директор

Ольга Байгушева

Главный бухгалтер

Александр Лата

Курьер Фонда

Виктория Руденская

Бухгалтер

Анна Павлова

Менеджер по коммуникациям

Елена Тюрина

Менеджер по международным 
связям

Юлия Зайцева

Помощник председателя 
Правления, менеджер 
проектов

Ольга Анисимова
Менеджер благотворительных 
проектов
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Организация

Попечительский совет

Правление Фонда

Мария Адоньева

Основатель благотворительного фонда «Острова» и член Правления Фонда. Окончила СПбГУ,  
занимается благотворительностью, воспитала троих детей

Александр Орлов

К. м. н., врач-педиатр, заведующий 
3-м отделением ГБУЗ «ДГБ Св. 
Ольги», руководитель Центра по 
лечению детей с муковисцидоза 
в Санкт-Петербурге, доцент 
кафедры педиатрии и 
неонатологии ФГБОУ ВО СЗГМУ 
им. И. И. Мечникова МЗ РФ        
(г. Санкт-Петербург)

Татьяна Степаненко

К. м. н., врач-пульмонолог, 
заведующая Пульмонологическим 
отделением № 2 Экспертного 
центра по профилю 
«пульмонология» СПб ГБУЗ 
«Городская многопрофильная 
больница № 2», Центра по лечению 
взрослых с муковисцидозом в 
Санкт-Петербурге

Дмитрий Гордович

Член совета директоров
ББР Банка

Леонид Ноткин

Предприниматель

Морис Барух

Профессор, доцент кафедры 
медицинских наук Миланского 
университета, директор Центра 
муковисцидоза в Вероне

Татьяна Гембицкая

Д. м. н., профессор, зав. отделом 
терапевтической пульмонологии 
НИИ Пульмонологии ФГБОУ ВО 
«Первый Санкт-Петербургский 
государственный медицинский 
университет им. акад. И. П. 
Павлова» Минздрава России

•	 Адоньева Мария Владимировна

•	 Адоньев Сергей Николаевич

•	 Бенсман Марк Лазаревич
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Партнеры Фонда

Организация

Научные и медицинские учреждения

Общественные и благотворительные организации

Коммерческие организации

АО «Санофи Россия»

ООО «Забота и опека»
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Контакты и реквизиты

Организация

Благотворительный фонд «Острова»

Адрес

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

Телефон

+7 999 212-79-42

Электронная почта

office@ostrovaru.com

Сведения о нарушении требований Федерального закона от 11.08.1995 № 135-ФЗ (ред. от 27.11.2023) 
«О благотворительной деятельности и добровольчестве (волонтерстве)», выявленные в результате 
проверок, проведенных налоговыми органами, и принятые меры по их устранению

В 2025 году налоговые органы не проводили проверки Фонда.

Реквизиты

Юридический адрес: 197101, Санкт-Петербург,

ул. М. Монетная, д. 2, лит. Г, пом. 1Н, офис 402

ОГРН: 1107800003750

ИНН: 7840019120

КПП: 781301001

р/счет № 40703810202100000017

ББР Банк (АО) г. Москва

кор/счет № 30101810745250000769

БИК: 044525769
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Как помочь фонду «Острова» и его подопечным?

Организация

Сделать пожертвование на сайте Фонда

Помочь пациентам с муковисцидозом, ожидающим трансплантацию легких, через 
благотворительный портал Благо.Ру

Передать одежду в Санкт-Петербурге нашим партнерам в благотворительный про-
ект «БлагоДаря». Или приобрести одежду в их магазине по адресу: Санкт-Петербург,      
ул. Марата 47-49

Стать волонтером на платформе интеллектуального волонтерства ProCharity

https://ostrovaru.com/donate/
https://www.blago.ru/companies/view/192%3Fysclid%3Dlwhzjbcy7488785847
https://procharity.ru/


Острова
Благотворительный

фонд

Благодарим за внимание
к нашему годовому отчету!

www.ostrovaru.com


