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Мы вместе!



Об организации 

Региональная общественная 
организация Московской 

области «Помощь больным 
муковисцидозом» была создана 
в ноябре 2009 года родителями 
детей больных муковисцидозом

В отчете приняты следующие сокращения:
МВ — муковисцидоз
МО — Московская область
МЗ — Министерство здравоохранения
ТСР — технические средства реабилитации

Наша организация состоит из родителей детей 
больных муковисцидозом 

и взрослых больных. Объединяя наши усилия, 
мы стремимся защищать права людей с 

муковисцидозом и их семей

НКО 254
семьи

Основное право любого больного - доступ к ведущим мировым стандартам медицинской 
помощи и реабилитации для обеспечения качественной и полноценной жизни. Важным для 

нас является оказание психологической помощи подопечным, социальное 
сопровождение семей



Команда организации
Координаторы - равные консультанты

Актив

Екатерина 
Махрова

Мария 
Гургурова

Евгения 
Ермак
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Баринова

Юлия 
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Степуренко

Мария 
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Олеся
Евсеева

Наталья 
Созаева

Лада 
Теркова

Наталья 
Житлова

Правление организации

Ольга 
Алекина

Председатель 
Правления

Юрий 
Смирнов

Заместитель 
Председателя 

Правления

Андрей 
Алекин

Член 
Правления

Екатерина 
Васильева

Член 
Правления

Елена 
Черкасова 

Главный 
бухгалтер

Волонтеры



Нам доверяют



Направления работы
Социальное сопровождение семей, 
юридическая помощь.

Взаимодействие с органами власти по
законодательному решению вопросов
улучшения качества медицинской
и социальной помощи больным МВ. 

Реализация социально-значимых проектов  
помощи членам организации: обеспечение 
ТСР, специализированным питанием. 
Организация профессиональной 
психологической помощи.

Основные источники финансирования :

Основные расходные статьи 

• Профессиональная психологическая помощь

• Благотворительные пожертвования    
частных лиц

• Благотворительная финансовая 
помощь партнеров — юридических лиц

• Фонд президентских грантов

• ТСР

• Специализированное питание



Работа с государственными
организациями в 2021 г

• Добились продления субсидии в МО по 
периодической замене компрессоров и 
небулайзеров.

• Обосновали необходимость выделения 
субсидии на обеспечение пациентов МО 
базовым препаратом Гианеб (ожидается в 2022 
году).

• Обеспечили прямое взаимодействие со 
специалистами МЗ МО  для оперативного 
решения адресных проблем членов 
организации.

• Провели работу по решению проблем
пациентов, связанных с дефектурой препаратов
в РФ.

Минздрав РФ

• Благодаря инициативе нашей организации  
принято решение отменить транспортный 
налог для одного из родителей детей-
инвалидов.

• Продолжили участие в работе общественного 
совета при Главном Бюро МСЭ

• Обозначили проблему отказов включения
жизненно необходимых ТСР в ИПРА пациентов
МВ.

• Добились включения заболевания 
муковисцидоз в программу  фонда «Круг 
Добра».

• Участие в межведомственной рабочей группе 
Министерства здравоохранения РФ по  
оказанию медицинской помощи пациентам с 
муковисцидозом.

Минздрав МО

Главное бюро МСЭ

Другое



Отчет за 2021 год в цифрах

Объем поступлений
и расходов за 2021 г. 
сократился на 1/3 

Финансовые показатели организации: доходы и расходы, руб.

Показатель

Год

Изменение

2020 2021

Всего поступлений в т.ч. 2 788 496 1 918 350 -31%

Благотворительные пожертвования 2 547 259 1 777 800 -30%

Организация мероприятий* 241 237 140 550 -42%

Всего расходов в т.ч.: 3 037 176 1 968 290 -35%

Приобретение средств реабилитации, лечебного питания 2 348 938 1 597 259 -32%

Общехозяйственные расходы** 10 512 3 354 -68%

Заработная плата 272 064 272 064 0%

Налоги с ФОТ 103 825 95 613 -8%

Расходы на реализацию целевого мероприятия 301 836 -100%

* Инкассация ящиков пожертвований, проведение мероприятий, субсидии, целевой проект

** Комиссия банка, программное обеспечение

Помогли 
меньшему 
количеству 
пациентов 



Работа внутри организации в 2021 г

• Привлечены к совместной
инициативной работе в активе
организации новые члены

• Начата работа по структуризации
отделов по направлениям работы
организации

• Начата работа по структуризации
документов юридического характера
для возможности их быстрого поиска
и  предоставления нуждающимся

• Проведены личные консультации
членов организации по вопросам
лекарственного обеспечения и
получения мер социальной 
поддержки

• Проведены 3 вебинара для всех
членов организации по юридическим
вопросам касательно обеспечения
лекарственными препаратами, 
подачи заявки в фонд «Круг Добра»

• Проведено 9 встреч клуба
психологической поддержки
(групповые занятия)

• Проведено 108 индивидуальных
очных консультаций психологами

• Привлечены новые члены в 
Родительский клуб.

• Реализован уникальный в РФ 
проект для детей раннего возраста, 
направленный на воспитание
активной позиции ребенка в 
вопросах лечения

Развитие организации:

Профессиональная 
психологическая 
поддержка

Юридическая поддержка



Работа внутри организации в 2021 г

• Более 100 подопечных получили
необходимое лечебное питание

• 113 подопечных обеспечены
необходимым ТСР (ингаляторы, 
стерилизаторы, небулайзеры, 
рециркуляторы воздуха, 
дыхательные тренажеры)

Обеспечение членов 
организации ТСР 
и лечебным питанием

• Организовали и провели
регулярные он-лайн встречи в 
рамках «Школы муковисцидоза» с 
целью информационной
поддержки (в среднем 2 встречи в 
месяц)

• Проведен ряд обучающих мастер-
классов и супервизий для
«Наставников-координаторов» , 
которые оказывают всестороннюю
информационную поддержку
членам организации и социальное
сопровождение семей

Наставническая поддержка

• Создан чат в WhatsApp для
членов организации

• Проведены 2 неформальные
встречи «Родительского клуба» 
для новых семей с целью
облегчения их интеграции в 
организацию

Организация среды для 
взаимоподдержки между 
членами организации



Работа в 2021 г. со спонсорами, 
благотворителями, медиа

• Подготовили проект на 2022 год «Вектор
жизни». Подана заявка на конкурс
проектов в Фонд президентских грантов.

• Выполнили все задачи проекта «Мы 
вместе» при поддержке Фонда 
президентских грантов.

• Привлекли новых имиждевых партнеров: 
хоккейная команда «Монолит».

• Подготовили и провели поздравления
благотворительных партнеров и 
спонсоров с праздниками (Новый год, 
дни рождения).

Спонсоры и благотворители



Работа в 2021 г. со спонсорами, 
благотворителями, медиа

• Вошли в состав коммуникационной 
площадки «Круг друзей» фонда «Круг 
добра»

• Провели сверку с Фондом на  предмет 
наличия в их базе всех поданных  заявок 
на включение в список подопечных 
Фонда от пациентов МО

• Провели аудит соцсетей, начали работу
по активному привлечению в 
организацию новых членов через
соцсети

• Обосновали необходимость проведения
аудита сайта на предмет актуальности

• Организовали и приняли участие во
флешмобах в соцсетях к тематическим
дням по МВ

Фонд «Круг добра»

Соцсети



СМИ о нас
Материалы в СМИ по тематике муковисцидоза и о нашей 
организации

Алекина призвала расширить доступность лекарств для 
взрослых с муковисцидозом

«Мы вместе»

«Родительский клуб» встретился с психологами 
Курбатовыми в коворкинге

Вместе ради жизни

Подмосковные больные муковисцидозом начали получать 
лекарства

Подмосковные дети с муковисцидозом благодаря "Кругу 
добра" получили дорогостоящие лекарства

Дети сняли ролик к Дню муковисцидоза

Новейшую терапию начнут получать дети с 
муковисцидозом в Подмосковье

Врачи из Мытищ получили благодарственные письма за 
помощь больным муковисцидозом

Жизнь на вес золота: как в России лечат больных 
муковисцидозом

Дети с муковисцидозом начали получать медикаменты 
для лечения благодаря фонду «Круг добра»

Благодарность от наших детей за неожиданно приятные  
итоги  2021 г

Дети благодарят фонд "Круг добра"

https://lenta.ru/news/2021/08/27/mukoviscidoz/
https://cissmo.ru/2022/01/26/%D0%BC%D1%8B-%D0%B2%D0%BC%D0%B5%D1%81%D1%82%D0%B5/
https://360tv.ru/news/mosobl/kurbatovymi-v-kovorkinge/
https://in-istra.ru/novosti/obschestvo/vmeste-radi-zhizni
https://www.gazeta.ru/social/news/2021/11/30/n_16942993.shtml
https://life.ru/p/1453721
https://www.asi.org.ru/report/2021/11/22/deti-snyali-rolik-k-dnyu-mukovisczidoza/
https://360tv.ru/news/mosobl/mukovistsidozom-v-podmoskove/
https://360tv.ru/news/mosobl/vrachi-iz-mytisch-poluchili-blagodarstvennye-pisma/
https://mir24.tv/articles/16452602/zhizn-na-ves-zolota-kak-v-rossii-lechat-bolnyh-mukoviscidozom
https://vz.ru/news/2021/11/30/1131799.html
https://www.youtube.com/watch?v=DowrzvsohGs


Награды и достижения в 2021 г.

Почетная грамота от Московской
областной Думы

Лауреаты Премии Губернатора 
Московской области "Мы рядом 
ради перемен" в номинации 
"Область перемен"  (ссылка)

Лауреаты конкурса видеороликов 
"Хорошее кино" с фильмом "Жизнь 
с муковисцидозом, как она есть". 
Портал "Добрая страна" (ссылка)

https://xn----htbbmtcbpckf5k0be.xn--p1ai/participants/ece6c502-009a-40ed-beed-850518d698de
https://rutube.ru/video/bceca786f548fa26a32d375a29629122/


Планы развития на 2022 год

Работа с государственными
органами по обеспечению
взрослых пациентов (18+) с МВ 
таргетными препаратами, которые
на данный момент являются
прорывным лечением МВ.

Привлечение внимания МЗ к 
проблеме большого временного
разрыва с момента постановки
диагноза до получения
необходимых лекарств. 

Усовершенствование системы
учета распределения
благотворительной помощи среди
членов организации. 

Привлечение средств на
реализацию проектов по 
обеспечению членов организации 
ТСР, специализированным 
питанием, на организацию 
профессиональной 
психологической помощи.

Совершенствование социального 
сопровождения семей 
координаторами - равными 
консультантами.

Организация работы по
своевременному созданию
годовой отчётности.

Привлечение потенциальных
благотворителей. Увеличение 
активности в социальных сетях.

Верификация на основных
площадках агрегаторах
благотворительной помощи.

Возобновление проведения 
благотворительных ярмарок.

Работа с 
государственными 
организациями:

Работа с 
благотворительными 
партнерами:

Работа внутри 
организации: 



Нам можно помочь

Будем рады помощи в организации культурного досуга детей и их семей (книги, развивающие
игры, мастер-классы,  билеты на различные культурные и развлекательные мероприятия, 
и т.д.). По этим вопросам обращайтесь к председателю правления нашей организации.

Сделав перевод с банковской карты в 2 
клика со своего телефона по QR-коду

Проведя онлайн перевод с банковской 
карты на счет организации через 
безопасную платежную систему: 
https://secure.onpay.ru/pay/cfmo_ru?f=7#/

Поддержав наши проекты, отправив sms-
сообщение со словом ВДОХ и суммой 
пожертвования на короткий номер 7715. 
Например: ВДОХ 200.

Мы будем благодарны за благотворительную  профессиональную помощь в сфере SMM, 
развития сайта, услуг 1С, полиграфии и т.д.

Мы являемся некоммерческой 
благотворительной организацией. 

Пожалуйста, указывайте 
«Благотворительное 

пожертвование» 
в назначении платежа. 

Спасибо!

https://secure.onpay.ru/pay/cfmo_ru?f=7#/


Мы в интернете

Полную информацию об организации и ее деятельности, включая фото
и видео отчеты о мероприятиях можно посмотреть здесь:

ВКонтакте TelegramНаш сайт YouTube

Заместитель 
Председателя Правления

Смирнов Юрий Валентинович
+7-926-417-76-18

smirnov.yury@list.ru

Председатель 
Правления

Алекина Ольга Владимировна
+7-926-528-44-12

alekina.olga@yandex.ru

https://vk.com/public71581652
https://t.me/cfmo_info
https://cfmo.ru/
https://www.youtube.com/channel/UCi0iapAa6eHQj-dDqEZIkSA/about
mailto:smirnov.yury@list.ru
mailto:alekina.olga@yandex.ru

