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О ФОНДЕ
Первый и единственный благотворительный фонд в России, который с 2006 года 
занимается системной помощью детям и взрослым с тяжелыми врожденными 
нарушениями иммунитета, расширяет знания общества о первичном иммунодефиците, 
помогает пациентам почувствовать жизнь и увидеть мир в ярких красках.

Приоритет Фонда — создание комплексной программы повышения качества жизни             
пациентов: от поиска пациентов, их диагностики, лечения и маршрутизации                                
до правовой, психологической помощи, профессионального и личностного развития 
подопечных.

Фонд сотрудничает с ведущими экспертами в области иммунологии, педиатрии, 
ревматологии и дерматологии и с профильными медицинскими учреждениями по всей 
стране, реализует программы по повышению осведомленности в области иммунных 
заболеваний.

Команда Фонда проводит «Пациентские школы», развивается Пациентcкий комитет.  

Фонд — организатор Всероссийского Съезда пациентов c нарушениями иммунитета. 

«ПОДСОЛНУХ» придерживается правил строгой отчетности перед благотворителями                  
и регулярно проводит аудиторскую проверку. 

Фонд — активный участник профессиональной жизни НКО-сектора, является одним                  
из лидеров цифровизации в благотворительной сфере.
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Любой  год, прожитый Фондом и вместе с Фондом, — особенный.  В то же время в каждом из них 
есть общее. Стремление найти решения сложных ситуаций и ответить на сиюминутные                                  
и долгосрочные запросы наших подопечных.  В этом — миссия Фонда, и она неизменна из года в год.

Оглядываясь назад,  мы убеждаемся: новые вызовы будут появляться всегда. Главное – правильно                    
и вовремя на них отвечать.   

В 2022 году один из знаковых проектов Фонда был посвящен машрутизации — во всех её 
проявлениях.  

Мы провели анализ ситуации в регионах и составили дорожную карту, по которой наши 
подопечные могут лучше ориентироваться в тех случаях, когда им нужна помощь врача или другая 
форма социальной поддержки. 

Маршрутизацию по проблемам, возникшим из-за санкционных ограничений, введенных в 2022 году, 
мы составили и для деятельности самого Фонда. Новые источники средств, новые партнеры, новые 
формы сотрудничества — все это реализовалось в 2022 году для успешной адаптации к новой 
реальности. 

Благодаря конструктивной позиции Фонд в 2022 году привлек новых доноров, а  также добился 
значительной поддержки из государственного бюджета.  Это позволило нам не уронить планку 
прошлых лет, а в чем-то — и выйти на новые рубежи.

Новые вызовы? С вашей поддержкой мы готовы к ним! 

 

ОБРАЩЕНИЕ 
ПРЕЗИДЕНТА ФОНДА

Ирина БАКРАДЗЕ,
Президент Фонда
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Сотрудничество с ведущими экспертами в области иммунологии, педиатрии, 
ревматологии и генетики.

Работа с профильными медицинскими учреждениями по всей территории РФ.

Глубокая интеграция в пациентское сообщество и объединение лидеров 
региональных пациентских организаций.

Участие в тематических конференциях и круглых столах.

Привлечение лучших кадров в области управления, права, психологии  и других 
специальностей в команду.

Использование передовых цифровых технологий в целях улучшения качества 
жизни пациентов, а также повышения эффективности работы Фонда.

ЭКСПЕРТИЗА ФОНДА

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



Первичные иммунодефицитные состояния (ПИДC) — редкие, генетически детерминированные нарушения               
иммунной системы, включающие более 450 генетических разновидностей. Чаще всего ПИДС проявляются 
инфекционными и аутоиммунными заболеваниями.

Согласно подсчетам медицинских экспертов, в России сегодня первичным иммунодефицитом (ПИД) страдают                  
как минимум 15 000 человек, при этом знают о своем диагнозе только 4790 человек*. 

Каждые 2 дня в России рождается ребенок с ПИД, а 90% детей с тяжелыми видами первичного 
иммунодефицита умирают в раннем возрасте недиагностированными. Для того, чтобы жить                                     
с диагнозом ПИД, человеку необходима ежемесячная пожизненная терапия дорогостоящими лекарствами.

Если диагноз ПИД поставлен вовремя, а лечение получено своевременно и в полном объёме — 
человек может на время восполнить недостающие элементы иммунной системы и вернуться в большой мир,                           
к полной и яркой жизни!

ВАЖНЕЙШИЕ ФАКТЫ 
О ПЕРВИЧНЫХ ИММУНОДЕФИЦИТАХ 

Российская ассоциация аллергологов и клинических иммунологов. Первичные иммунодефициты с преимущественной недостаточностью синтеза антител: 
федеральные клинические рекомендации по диагностике и лечению больных. — М., 2021. — 60 с.

*согласно данным Национального Регистра пациентов с первичными иммунодефицитными состояними (РПИДС), по состоянию на декабрь 2022 года)

Bousfiha AA, Jeddane L, et al. Human Inborn Errors of Immunity: 2019 Update of the IUIS Phenotypical Classification J Clin Immunol.  (2020) 40:66–81
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Ведущая российская аудиторско-консалтинговая группа 
компаний АО Юникон  провела аудиторскую проверку 
бухгалтерской (финансовой) отчетности Фонда за 2021 год. 

По мнению независимых экспертов, финансовая отчетность 
Фонда достоверно отражает во всех существенных аспектах 
финансовое положение Благотворительного Фонда.

А значит, финансовое планирование и бухгалтерская 
отчетность Фонда соответствуют не только требованиям 
Российского законодательства, но и стандартам отчетности, 
предъявляемым к юридическим лицам России.

НЕЗАВИСИМЫЙ АУДИТ 
ДЕЯТЕЛЬНОСТИ ФОНДА
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Фонд — многократный победитель конкурса годовых отчетов 
некоммерческих организаций «Точка отсчета» (Форум Доноров). 
«Золотой стандарт» годовой отчет получил в 2017, 2019, 2020, 2021 гг., 
«Серебряный стандарт» в 2016 и 2018 годах. 

В 2019 году «ПОДСОЛНУХ»  вошел в рейтинг ТОП-100 (27 место). 

Победитель первого рейтинга российских благотворительных 
фондов Рейтингового агентства RAEX (РАЭКС- Аналитика). 

Фонд неоднократно отмечался премиями и почетными грамотами 
профессионального сообщества, в том числе получил 
Благодарность Мэра Москвы. 

МОНИТОРИНГ И ОЦЕНКА 
БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОЙ ДЕЯТЕЛЬНОСТИ

Нажмите на ссылку, чтобы посмотреть Годовые отчеты Фонда

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ

https://www.fondpodsolnuh.ru/w/about/index.xl


КОМАНДА

«Бог не на стороне больших 
батальонов, а на стороне лучших 
стрелков»

Вольтер

Команда не ограничивается           
ни временем, ни пространством. 
Объединяют команду не общие 
стены офиса, а общее дело                    
и приверженность общим 
ценностям. Именно поэтому 
команда для нас — это                             
не только наши постоянные 
сотрудники, но все те, кто своим 
ежедневным трудом привносит 
вклад в наше общее дело.

Ирина БАКРАДЗЕ                              
Президент,                                                   
Управляющий директор Фонда 

Кандидат экономических наук, психолог 
(диплом МГУ им. Ломоносова), выпускник 
бизнес-школы INSEAD по программе 
«Социальное предпринимательство», 
топ-менеджер с 20+ летним 
управленческим стажем в ведущих 
международных компаниях. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

 

Дарья БАЛЯН                                         
Юрист по правовым экспертизам

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет, магистр права.                 
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Екатерина БУРКОВА                      
Директор по маркетингу

До работы в фонде — научный сотрудник 
аналитического центра новых 
информационных технологий Института 
Географии СО РАН, ассистент режиссёра               
в департаменте рекламы и кино 
кинокомпании «Базелевс». В команде                        
с момента создания фонда в 2006 году.

Дина БЫХАЛОВА                                
Юрист по защите прав пациентов

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Вера ВАСИЛЬЕВА                                
Дизайнер

Окончила ВолгГАСУ, преподавала ряд 
профильных дисциплин на специальности 
«Дизайн среды». В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2013 года.

Дарья Гавриленко                               
Юрист по защите прав пациентов

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Полина ГАРЕЕВА                                
Руководитель проекта «Яркий мир» 

Окончила Литературный институт               
им. А.М. Горького по специальности 
«литературный работник». С 2017 года 
участвует в волонтёрской деятельности.               
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Мария ЕГОРОВА                                 
Проектный менеджер по развитию 
цифрового контура

Окончила с отличием МГУ                               
им. Ломоносова, экономический 
факультет. В команде «ПОДСОЛНУХА»                     
с 2020 года.

Любовь ЖИГАНОВА                                
Оператор Горячей линии       

В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Елена ЗУБОВА                                           
PR-директор

Выпускница факультета журналистики МГУ, 
диплом с отличием. В «послужном списке» 
— управление благотворительным 
природоохранным Фондом национальных 
парков и руководство PR департаментами 
компаний в финансовой, телекоммуника- 
ционной и культурной сферах. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2018 года.

Алексей КОСАРЕВ                                                    
Менеджер по разработке цифровых 
продуктов

Окончил МГАПИ (В настоящее время РТУ 
МИРЭА) по специальности инженер. Опыт 
работы в сфере IT более 20 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с марта 2021 года.

Елизавета КОСТАРЕВА                          
Фандрайзер

Окончила Пермский институт искусства           
и культуры по специальности «Менеджмент 
социально-культурной деятельности», 
институт повышения квалификации РМЦПК 
(Интернет-маркетинг. Технологии 
интернет-продвижения). В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2021 по 2022 год.

Мария КРАВЧУК                                   
Координатор по вопросам адресной 
помощи

Окончила РУДН. Профессиональный 
журналист, корреспондент. Имеет опыт 
работы в РАН в должности Главного 
специалиста пресс-службы. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2021 года.

Лилия НАЗАРОВА                                    
Помощник руководителя

Окончила Московский Энергетический 
Институт (технический университет).                  
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Татьяна МАЗЯКИНА                                  
Психолог 

Окончила факультет психолог МГУ, 
кафедру социальной психологии. 
Общий стаж работы психологом более 
15 лет. Работает с подростками с 2006 
года. Ведущая очных и онлайн групп.                             
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2021 года.

Лариса НЕКРАСОВА                                   
Главный бухгалтер

Специалист с общим стажем                            
в профессии 30 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2018 года.

Ксения ПОПОВА                                           
С октября 2020 года Руководитель 
проектов «Социальный» и «Доступное 
лечение», Медицинский директор

Окончила психолого-социальный 
факультет Российского национального 
исследовательского медицинского 
университета им. Н.И. Пирогова.                        
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2013 года.

Мария ПОСАДКОВА                                        
Руководитель Правовой службы

Магистр права, аспирант НИУ ВШЭ, 
окончила курс допобразования                      
по медицинскому праву. Преподаватель 
кафедры медицинского права ФГБОУ ВПО 
Первого МГМУ им. И.М. Сеченова.                                                                  
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

Варвара РАТНИКОВА 
Координатор-юрист по защите прав 
пациентов 

Окончила МГУ им. М.В. Ломоносова.                   
В команде «ПОДСОЛНУХА» с октября 
2020 года.

Александр РУНОВ                                 
Руководитель Психологической службы

Клинический психолог. Окончил МГППУ, 
прошёл дополнительную программу                
по клинической психологии в ИППиП. 
Общий стаж работы психологом 10 лет. 
Арт-терапевт. В команде «ПОДСОЛНУХА» 
с 2015 года.

Римма САВИНА                                         
Старший координатор проекта        
«Доступное лечение»

Психолог-педагог. Прошла курсы красного 
креста и курсы младшей медицинской 
сестры. Работала младшей медицинской 
сестрой в «НПЦ специализированной 
медицинской помощи детям». В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Лидия СЕМАЙКИНА                                       
Корпоративный юрист

Окончила Московский государственный 
индустриальный университет. Имеет опыт             
по правовому сопровождению бизнеса                   
и госучреждений, представления интересов 
в суде. В команде «ПОДСОЛНУХА»                           
с 2021 года.

Марина ТАЛЕРОВА                             
Финансовый менеджер

Образование высшее — экономическое, 
дополнительное образование — курсы 
Бухгалтерского учёта при МГТУ                           
им. Н.Э. Баумана. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

Татьяна ТЕСЛЕНКО                            
Руководитель направления фандрайзинга

Образование высшее. Прошла курсы 
повышения квалификации по программам 
«Привлечение ресурсов                                     
для некоммерческих проектов»                            
и «Управление и развитие НКО».                       
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2012 года.

Валерия ШЕБУНЯЕВА                              
Фандрайзер

Окончила Российский государственный 
университет нефти и газа им. И.М. Губкина и 
Санкт-Петербургский государственный 
университет. В команде «ПОДСОЛНУХА»                    
с 2022 года.

Инна ШЕВЧЕНКО                                  
Специалист по кадрам               

Кандидат педагогических наук, 
профессиональный HR-директор с опытом 
работы свыше 20 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.
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Ирина БАКРАДЗЕ                              
Президент,                                                   
Управляющий директор Фонда 

Кандидат экономических наук, психолог 
(диплом МГУ им. Ломоносова), выпускник 
бизнес-школы INSEAD по программе 
«Социальное предпринимательство», 
топ-менеджер с 20+ летним 
управленческим стажем в ведущих 
международных компаниях. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

 

Дарья БАЛЯН                                         
Юрист по правовым экспертизам

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет, магистр права.                 
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Екатерина БУРКОВА                      
Директор по маркетингу

До работы в фонде — научный сотрудник 
аналитического центра новых 
информационных технологий Института 
Географии СО РАН, ассистент режиссёра               
в департаменте рекламы и кино 
кинокомпании «Базелевс». В команде                        
с момента создания фонда в 2006 году.

Дина БЫХАЛОВА                                
Юрист по защите прав пациентов

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Вера ВАСИЛЬЕВА                                
Дизайнер

Окончила ВолгГАСУ, преподавала ряд 
профильных дисциплин на специальности 
«Дизайн среды». В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2013 года.

Дарья Гавриленко                               
Юрист по защите прав пациентов

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Полина ГАРЕЕВА                                
Руководитель проекта «Яркий мир» 

Окончила Литературный институт               
им. А.М. Горького по специальности 
«литературный работник». С 2017 года 
участвует в волонтёрской деятельности.               
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Мария ЕГОРОВА                                 
Проектный менеджер по развитию 
цифрового контура

Окончила с отличием МГУ                               
им. Ломоносова, экономический 
факультет. В команде «ПОДСОЛНУХА»                     
с 2020 года.

КОМАНДА

Любовь ЖИГАНОВА                                
Оператор Горячей линии       

В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Елена ЗУБОВА                                           
PR-директор

Выпускница факультета журналистики МГУ, 
диплом с отличием. В «послужном списке» 
— управление благотворительным 
природоохранным Фондом национальных 
парков и руководство PR департаментами 
компаний в финансовой, телекоммуника- 
ционной и культурной сферах. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2018 года.

Алексей КОСАРЕВ                                                    
Менеджер по разработке цифровых 
продуктов

Окончил МГАПИ (В настоящее время РТУ 
МИРЭА) по специальности инженер. Опыт 
работы в сфере IT более 20 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с марта 2021 года.

Елизавета КОСТАРЕВА                          
Фандрайзер

Окончила Пермский институт искусства           
и культуры по специальности «Менеджмент 
социально-культурной деятельности», 
институт повышения квалификации РМЦПК 
(Интернет-маркетинг. Технологии 
интернет-продвижения). В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2021 по 2022 год.

Мария КРАВЧУК                                   
Координатор по вопросам адресной 
помощи

Окончила РУДН. Профессиональный 
журналист, корреспондент. Имеет опыт 
работы в РАН в должности Главного 
специалиста пресс-службы. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2021 года.

Лилия НАЗАРОВА                                    
Помощник руководителя

Окончила Московский Энергетический 
Институт (технический университет).                  
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Татьяна МАЗЯКИНА                                  
Психолог 

Окончила факультет психолог МГУ, 
кафедру социальной психологии. 
Общий стаж работы психологом более 
15 лет. Работает с подростками с 2006 
года. Ведущая очных и онлайн групп.                             
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2021 года.

Лариса НЕКРАСОВА                                   
Главный бухгалтер

Специалист с общим стажем                            
в профессии 30 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2018 года.

Ксения ПОПОВА                                           
С октября 2020 года Руководитель 
проектов «Социальный» и «Доступное 
лечение», Медицинский директор

Окончила психолого-социальный 
факультет Российского национального 
исследовательского медицинского 
университета им. Н.И. Пирогова.                        
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2013 года.

Мария ПОСАДКОВА                                        
Руководитель Правовой службы

Магистр права, аспирант НИУ ВШЭ, 
окончила курс допобразования                      
по медицинскому праву. Преподаватель 
кафедры медицинского права ФГБОУ ВПО 
Первого МГМУ им. И.М. Сеченова.                                                                  
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

Варвара РАТНИКОВА 
Координатор-юрист по защите прав 
пациентов 

Окончила МГУ им. М.В. Ломоносова.                   
В команде «ПОДСОЛНУХА» с октября 
2020 года.

Александр РУНОВ                                 
Руководитель Психологической службы

Клинический психолог. Окончил МГППУ, 
прошёл дополнительную программу                
по клинической психологии в ИППиП. 
Общий стаж работы психологом 10 лет. 
Арт-терапевт. В команде «ПОДСОЛНУХА» 
с 2015 года.

Римма САВИНА                                         
Старший координатор проекта        
«Доступное лечение»

Психолог-педагог. Прошла курсы красного 
креста и курсы младшей медицинской 
сестры. Работала младшей медицинской 
сестрой в «НПЦ специализированной 
медицинской помощи детям». В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Лидия СЕМАЙКИНА                                       
Корпоративный юрист

Окончила Московский государственный 
индустриальный университет. Имеет опыт             
по правовому сопровождению бизнеса                   
и госучреждений, представления интересов 
в суде. В команде «ПОДСОЛНУХА»                           
с 2021 года.

Марина ТАЛЕРОВА                             
Финансовый менеджер

Образование высшее — экономическое, 
дополнительное образование — курсы 
Бухгалтерского учёта при МГТУ                           
им. Н.Э. Баумана. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

Татьяна ТЕСЛЕНКО                            
Руководитель направления фандрайзинга

Образование высшее. Прошла курсы 
повышения квалификации по программам 
«Привлечение ресурсов                                     
для некоммерческих проектов»                            
и «Управление и развитие НКО».                       
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2012 года.

Валерия ШЕБУНЯЕВА                              
Фандрайзер

Окончила Российский государственный 
университет нефти и газа им. И.М. Губкина и 
Санкт-Петербургский государственный 
университет. В команде «ПОДСОЛНУХА»                    
с 2022 года.

Инна ШЕВЧЕНКО                                  
Специалист по кадрам               

Кандидат педагогических наук, 
профессиональный HR-директор с опытом 
работы свыше 20 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.
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Ирина БАКРАДЗЕ                              
Президент,                                                   
Управляющий директор Фонда 

Кандидат экономических наук, психолог 
(диплом МГУ им. Ломоносова), выпускник 
бизнес-школы INSEAD по программе 
«Социальное предпринимательство», 
топ-менеджер с 20+ летним 
управленческим стажем в ведущих 
международных компаниях. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

 

Дарья БАЛЯН                                         
Юрист по правовым экспертизам

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет, магистр права.                 
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Екатерина БУРКОВА                      
Директор по маркетингу

До работы в фонде — научный сотрудник 
аналитического центра новых 
информационных технологий Института 
Географии СО РАН, ассистент режиссёра               
в департаменте рекламы и кино 
кинокомпании «Базелевс». В команде                        
с момента создания фонда в 2006 году.

Дина БЫХАЛОВА                                
Юрист по защите прав пациентов

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Вера ВАСИЛЬЕВА                                
Дизайнер

Окончила ВолгГАСУ, преподавала ряд 
профильных дисциплин на специальности 
«Дизайн среды». В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2013 года.

Дарья Гавриленко                               
Юрист по защите прав пациентов

Окончила МГУ им. Ломоносова, 
юридический факультет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Полина ГАРЕЕВА                                
Руководитель проекта «Яркий мир» 

Окончила Литературный институт               
им. А.М. Горького по специальности 
«литературный работник». С 2017 года 
участвует в волонтёрской деятельности.               
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Мария ЕГОРОВА                                 
Проектный менеджер по развитию 
цифрового контура

Окончила с отличием МГУ                               
им. Ломоносова, экономический 
факультет. В команде «ПОДСОЛНУХА»                     
с 2020 года.

КОМАНДА

Любовь ЖИГАНОВА                                
Оператор Горячей линии       

В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2022 года.

Елена ЗУБОВА                                           
PR-директор

Выпускница факультета журналистики МГУ, 
диплом с отличием. В «послужном списке» 
— управление благотворительным 
природоохранным Фондом национальных 
парков и руководство PR департаментами 
компаний в финансовой, телекоммуника- 
ционной и культурной сферах. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2018 года.

Алексей КОСАРЕВ                                                    
Менеджер по разработке цифровых 
продуктов

Окончил МГАПИ (В настоящее время РТУ 
МИРЭА) по специальности инженер. Опыт 
работы в сфере IT более 20 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с марта 2021 года.

Елизавета КОСТАРЕВА                          
Фандрайзер

Окончила Пермский институт искусства           
и культуры по специальности «Менеджмент 
социально-культурной деятельности», 
институт повышения квалификации РМЦПК 
(Интернет-маркетинг. Технологии 
интернет-продвижения). В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2021 по 2022 год.

Мария КРАВЧУК                                   
Координатор по вопросам адресной 
помощи

Окончила РУДН. Профессиональный 
журналист, корреспондент. Имеет опыт 
работы в РАН в должности Главного 
специалиста пресс-службы. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2021 года.

Лилия НАЗАРОВА                                    
Помощник руководителя

Окончила Московский Энергетический 
Институт (технический университет).                  
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Татьяна МАЗЯКИНА                                  
Психолог 

Окончила факультет психолог МГУ, 
кафедру социальной психологии. 
Общий стаж работы психологом более 
15 лет. Работает с подростками с 2006 
года. Ведущая очных и онлайн групп.                             
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2021 года.

Лариса НЕКРАСОВА                                   
Главный бухгалтер

Специалист с общим стажем                            
в профессии 30 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2018 года.

Ксения ПОПОВА                                           
С октября 2020 года Руководитель 
проектов «Социальный» и «Доступное 
лечение», Медицинский директор

Окончила психолого-социальный 
факультет Российского национального 
исследовательского медицинского 
университета им. Н.И. Пирогова.                        
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2013 года.

Мария ПОСАДКОВА                                        
Руководитель Правовой службы

Магистр права, аспирант НИУ ВШЭ, 
окончила курс допобразования                      
по медицинскому праву. Преподаватель 
кафедры медицинского права ФГБОУ ВПО 
Первого МГМУ им. И.М. Сеченова.                                                                  
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

Варвара РАТНИКОВА 
Координатор-юрист по защите прав 
пациентов 

Окончила МГУ им. М.В. Ломоносова.                   
В команде «ПОДСОЛНУХА» с октября 
2020 года.

Александр РУНОВ                                 
Руководитель Психологической службы

Клинический психолог. Окончил МГППУ, 
прошёл дополнительную программу                
по клинической психологии в ИППиП. 
Общий стаж работы психологом 10 лет. 
Арт-терапевт. В команде «ПОДСОЛНУХА» 
с 2015 года.

Римма САВИНА                                         
Старший координатор проекта        
«Доступное лечение»

Психолог-педагог. Прошла курсы красного 
креста и курсы младшей медицинской 
сестры. Работала младшей медицинской 
сестрой в «НПЦ специализированной 
медицинской помощи детям». В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2019 года.

Лидия СЕМАЙКИНА                                       
Корпоративный юрист

Окончила Московский государственный 
индустриальный университет. Имеет опыт             
по правовому сопровождению бизнеса                   
и госучреждений, представления интересов 
в суде. В команде «ПОДСОЛНУХА»                           
с 2021 года.

Марина ТАЛЕРОВА                             
Финансовый менеджер

Образование высшее — экономическое, 
дополнительное образование — курсы 
Бухгалтерского учёта при МГТУ                           
им. Н.Э. Баумана. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.

Татьяна ТЕСЛЕНКО                            
Руководитель направления фандрайзинга

Образование высшее. Прошла курсы 
повышения квалификации по программам 
«Привлечение ресурсов                                     
для некоммерческих проектов»                            
и «Управление и развитие НКО».                       
В команде «ПОДСОЛНУХА» с 2012 года.

Валерия ШЕБУНЯЕВА                              
Фандрайзер

Окончила Российский государственный 
университет нефти и газа им. И.М. Губкина и 
Санкт-Петербургский государственный 
университет. В команде «ПОДСОЛНУХА»                    
с 2022 года.

Инна ШЕВЧЕНКО                                  
Специалист по кадрам               

Кандидат педагогических наук, 
профессиональный HR-директор с опытом 
работы свыше 20 лет. В команде 
«ПОДСОЛНУХА» с 2017 года.
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ЭКСПЕРТНЫЙ СОВЕТ

В 2019 году «ПОДСОЛНУХ» создал Экспертный совет — 
консультативно-совещательный орган, который принимает важное 
участие в работе Фонда, оказывает содействие в исследовательской, 
научной, проектной, экспертной, информационной и иных видах 
деятельности, позволяет обмениваться заключениями экспертов,                      
а также оказывает помощь в подготовке предложений по разработке                
и реализации Программ Фонда.

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



СОСТАВ ЭКСПЕРТНОГО СОВЕТА 
ФОНДА «ПОДСОЛНУХ»

РУМЯНЦЕВ Александр Григорьевич 
Почётный Член Экспертного Совета Фонда 
«ПОДСОЛНУХ», председатель экспертного 
совета Фонда «Круг Добра», научный 
руководитель ФГБУ «НМИЦ ДГОИ                            
им. Дмитрия Рогачева» Минздрава России, 
Депутат Государственной Думы, академик РАН, 
профессор, д. м. н.

АЛЕКСЕЕВА Екатерина Иосифовна           
Член Экспертного Совета Фонда 
«ПОДСОЛНУХ», директор Клинического 
института детского здоровья им. Н.Ф. Филатова 
ФГАОУ Первого МГМУ им. И.М. Сеченова, 
главный внештатный детский специалист 
ревматолог Министерства здравоохранения 
Российской Федерации, заведующий 
ревматологическим отделением ФГАУ «НМИЦ 
здоровья детей» Минздрава России, 
заведующая кафедрой педиатрии и детской 
ревматологии ФГАОУ Первый МГМУ                         
им. И.М. Сеченова, член- корреспондент РАН, 
профессор, д. м. н.

БОЛОГОВ Андрей Анатольевич                 
Почётный работник Российской детской 
клинической больницы им. Н.И. Пирогова 
Миндзрава России, к. м. н.

ИЛЬИНА Наталья Ивановна                      
Первый вице-президент и генеральный директор 
РААКИ, заместитель директора    по клинической 
работе, главный врач ФГБУ «ГНЦ «Институт 
иммунологии» ФМБА России, профессор 
кафедры клинической аллергологии                           
и иммунологии ФДПО ФГБОУ ВО МГМСУ          
им. А.И. Евдокимова Минздрава России, 
профессор, д. м. н.

КОНДРАТЕНКО Ирина Вадимовна 
Заведующая отделением Клинической 
иммунологии и ревматологии РДКБ ФГАОУ ВО 
РНИМУ им. Н.И. Пирогова Минздрава России, 
профессор, д. м. н.

ЛАТЫШЕВА Елена Александровна     
Заведующая отделением иммунопатологии 
взрослых клиники ФГБУ «ГНЦ Институт 
иммунологии» ФМБА России, доцент кафедры 
клинической иммунологии факультета МБФ 
ФГАОУ ВПО РНИМУ им. Н.И. Пирогова 
Минздрава России, д.м.н.

ЛАТЫШЕВА Татьяна Васильевна 
Руководитель отделениями иммунопатологии и 
интенсивной терапии и реанимации клиники 
ФГБУ «ГНЦ Институт иммунологии» ФМБА 
России, профессор кафедры клинической 
аллергологии и иммунологии ФДПО ФГБОУ ВО 
МГМСУ им. А.И. Евдокимова Минздрава 
России, профессор, д. м. н.

ПАМПУРА Александр Николаевич       
Главный внештатный детский специалист 
аллерголог-иммунолог ДЗ г. Москвы, 
заведующий отделом аллергологии                              
и клинической иммунологии НИКИ Педиатрии          
и Детской Хирургии им. академика                              
Ю.Е. Вельтищева ФГАОУ ВО РНИМУ                      
им. Н.И. Пирогова Минздрава России, 
профессор кафедры педиатрии им. академика 
Г.Н. Сперанского ФГБОУ ДПО РМАНПО 
Минздрава России, д. м. н.

ПРОДЕУС Андрей Петрович                  
Главный внештатный детский 
аллерголог-иммунолог Министерства 
Здравоохранения Московской области, главный 
педиатр ДГКБ № 9 им. Г.Н. Сперанского, 
заведующий кафедрой клинической 
иммунологии и аллергологии Высшей 
Медицинской школы, профессор, д. м. н.

ТУЗАНКИНА Ирина Александровна 
Главный детский иммунолог МЗ СО, главный 
научный сотрудник лаборатории иммунологии 
воспаления ИИФ Уральского отделения 
Российской академии наук, ведущий научный 
сотрудник кафедры иммунохимии ФГАОУ ВПО 
«Уральский Федеральный университет            
имени Первого президента России Б.Н. Ельцина», 
врач аллерголог-иммунолог научного отдела 
ГБУЗ СО «Областная детская клиническая 
больница № 1», профессор, д. м. н.

ЩЕРБИНА Анна Юрьевна              
Председатель правления НАЭПИД, Заместитель 
директора Института гематологии, иммунологии 
и клеточных технологий ФГБУ «НМИЦ ДГОИ                
им. Дмитрия Рогачева» Минздрава России, 
профессор, д. м. н. 
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СОСТАВ ЭКСПЕРТНОГО СОВЕТА 
ФОНДА «ПОДСОЛНУХ»

ВОРОПАЕВ
Василий Владимирович 
Основатель и CEO сервисов 
Rubrain.com и Smartbrain.io
       
ГРАЧЕВ                                       
Сергей Олегович 
Основатель и управляющий          
партнёр Адвокатского бюро MGAP

ЖУЛЕВ 
Юрий Александрович
Сопредседатель Всероссийского 
союза пациентов, Президент            
Общероссийской благотворительной 
общественной организации              
инвалидов «Всероссийское                 
общество гемофилии» 

КОРЕЛЬСКИЙ
Андрей Васильевич 
Основатель и управляющий партнёр 
адвокатского бюро КИАП, основатель 
благотворительного забега юристов 
Legal Run

МАЛКИН 
Вадим Игоревич 
Основатель и управляющий партнёр 
Transitional Markets Consultancy LLP

НИКИТИН 
Кирилл Михайлович 
Директор Центра налоговой политики 
экономического факультета МГУ         
им. М.В. Ломоносова. 
Член Генерального совета,                     
председатель Комитета по налоговой        
и бюджетной политике общероссийской                   
общественной организации                   
«Деловая Россия»

ХРОМОВА Елена Юрьевна 
Партнёр группы компаний                        
АО Юникон

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



ПАРТНЁРЫ ФОНДА.
МЕДИЦИНСКИЕ ЭКСПЕРТЫ
АСЕКРЕТОВА Татьяна Валерьевна 
Врач-онкогематолог, иммунолог отделения онкологии     
и гематологии с химиотерапией ГБУЗ «Детская краевая 
клиническая больница» МЗ Краснодарского края

БАЙШЕВА Марина Геннадьевна 
Главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог 
МЗ РМ, заведующая отделением аллергологии и 
иммунологии ГБУЗ Республики Мордовия «МРЦКБ»
 
БАРЕЙЧЕВА Ольга Александровна                          
Врач аллерголог-иммунолог высшей 
квалификационной категории Республиканского 
Центра клинической иммунологии ГАУЗ 
«Республиканская клиническая больница МЗ РТ»

БАТАЕВА Светлана Геннадьевна 
Аллерголог-иммунолог консультативной поликлиники 
педиатрического корпуса Самарской областной 
клинической больницы им. В.Д.Середавина 

БЕЛЬТЮКОВ Евгений Кронидович 
Главный внештатный аллерголог-иммунолог МЗ 
Свердловской области и Уральского федерального 
округа, профессор, д. м. н.

БИЛАЛОВ Фаниль Салимович                          
Главный внештатный специалист по клинической 
лабораторной диагностике Минздрава РБ, доцент 
кафедры лабораторной диагностики ИДПО БГМУ,          
д. м. н.

БОБРИКОВА Елена Николаевна 
Заведующая консультативно-диагностическим 
отделением аллергологии и иммунологии Центра 
аллергологии и иммунологии ГБУЗ «ГКБ №52 ДЗМ»

ВАХЛЯРСКАЯ Светлана Сергеевна 
Аллерголог-иммунолог РДКБ ФГАОУ ВО РНИМУ           
им. Н.И. Пирогова Минздрава России, к. м. н. 

ВИТКОВСКАЯ Ирина Петровна                       
Заместитель главного врача по ОМР ГБУЗ 
«Морозовская ДГКБ ДЗМ», ведущий научный 
сотрудник отдела научных основ организации 
здравоохранения ФГБУ «ЦНИИОИЗ» Минздрава 
России, доцент кафедры Управления, экономики 
здравоохранения и медицинского страхования ФДПО 
ФГАОУ ВО РНИМУ им. Н.И. Пирогова Минздрава 
России, к. м. н.

ГЛАЗЫРИНА Галина Алексеевна 
Главный детский ревматолог МЗ Челябинской области, 
доцент кафедры госпитальной педиатрии, клинической 
иммунологии и аллергологии ЮУГМУ, к. м. н.

ГОРЕНЬКОВА Алла Валерьевна                       
Главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог, 
доцент кафедры педиатрии №2 ГБОУ ВПО СГМУ МЗ 
РФ, к. м. н.

ДВОРЯКОВСКАЯ Татьяна Маратовна               
Главный научный сотрудник ревматологического 
отделения НМИЦ Здоровья детей, Профессор 
кафедры педиатрии и детской ревматологии Первого 
МГМУ им. И.М. Сеченова, д. м. н.

ДЕГТЯРЁВ Дмитрий Николаевич                             
Заместитель директора по научной работе ФГБУ 
«Национальный медицинский исследовательский центр 
акушерства, гинекологии и перинатологии имени 
академика В.И. Кулакова» Минздрава России, 
заведующий кафедрой неонатологии ФГАОУ ВО 
«Первый Московский государственный медицинский 
университет имени И.М. Сеченова» Минздрава 
России, профессор, д. м. н.

ДЕМИДЕНКО Алла Николаевна                           
Врач аллерголог-иммунолог консультативной 
поликлиники ОГБУЗ «Белгородская областная 
клиническая больница Святителя Иоасафа».
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ДЕРИПАПА Елена Васильевна
Заведующая отделом оптимизации лечения 
иммунодефицитов ФГБУ «НМИЦ ДГОИ                          
им. Дмитрия Рогачева» Минздрава России, к. м. н.

ДЁМИНА Дарья Владимировна 
Главный внештатный аллерголог-иммунолог 
Новосибирской области, заведующая отделением 
Аллергологии Клиники иммунопатологии НИИФКИ,       
к. м. н.

ДУБКО Маргарита Федоровна 
Детский ревматолог, доцент кафедры «Госпитальной 
педиатрии» ФГБОУ ВО «СПбГПМУ», к. м. н.

ЕКИМОВ Алексей Николаевич
Руководитель группы преимплантационного 
генетического тестирования лаборатории 
молекулярно-генетических методов ФГБУ НМИЦ АГП 
им. В.И. Кулакова МЗ РФ, врач лабораторный генетик, 
к. м. н.

ЕРМОЛАЕВА Наталья Николаевна 
Заместитель главного врача по ОМР БУЗ УР «РДКБ МЗ 
Удмуртской Республики», главный внештатный 
специалист педиатр МЗ Удмуртской Республики

ЖЕСТКОВ Александр Викторович
Главный внештатный аллерголог-иммунолог МЗ 
Самарской области, заведующий кафедрой общей         
и клинической микробиологии иммунологии                     
и аллергологии ФГБОУ ВО СамГМУ Минздрава 
России, профессор, д. м. н.

ЗАЙНЕТДИНОВА Гульнара Мукарьямовна                        
Заведующая  аллергологическим отделением ГАУЗ 
«Детская республиканская клиническая больница МЗ 
РТ», врач аллерголог-иммунолог высшей 
квалификационной категории, главный внештатный 
специалист детский аллерголог-иммунолог МЗ РТ, к. м. н.

ЗАКИРОВА Гузель Накиповна                 
Заведующая городским центром аллергологии                  
и иммунологии ГАУЗ «Городская клиническая больница 
№7 г. Казани», врач аллерголог-иммунолог высшей 
квалификационной категории, ассистент кафедры 
аллергологии и иммунологии КГМА-филиала ФГБОУ 
ДПО РМАНПО МЗ РФ

ЗИМИН Сергей Борисович 
Врач-педиатр, аллерголог-иммунолог заведующий 
Педиатрическим соматическим отделением ГБУЗ 
«Морозовская ДГКБ ДЗМ»

ЗИНОВЬЕВА Наталья Валентиновна       
Заведующая отделением аллергологии и иммунологии 
№1 ДГКБ №9 им. Г. Н. Сперанского, к. м. н.

КАЛЬМЕТЬЕВА Линара Ринатовна 
Аллерголог-иммунолог, заведующая иммунологической 
лабораторией с отделением клинической иммунологии 
ГБУЗ РДКБ, к. м. н. 

КОЗЛОВА Анна Леонидовна 
Ревматолог, педиатр, старший научный сотрудник 
отдела оптимизации лечения иммунодефицитов ФГБУ 
«НМИЦ ДГОИ им. Дмитрия Рогачёва»,  к. м. н.

КОРСУНСКИЙ Илья Анатольевич 
Аллерголог-иммунолог, доцент кафедры педиатрии и 
детских инфекционных болезней Клинического 
института детского здоровья им. Н.Ф. Филатова 
ФГАОУ ВО Первый МГМУ им. И.М. Сеченова МЗ РФ, 
к. м. н.

КРИУЛИНА Татьяна Юрьевна
Врач-педиатр, менеджер по проектам ассоциации 
детских Ревматологов

КУЗЬМЕНКО Наталья Борисовна 
Аллерголог-иммунолог, заведующая отделом 
оптимизации лечения первичных иммунодефицитов 
ФГБУ «НМИЦ ДГОИ им. Дмитрия Рогачева» 
Минздрава России (Москва), к. м. н. 

КУРОЧКИНА Марина Владимировна 
Аллерголог-иммунолог, заведующая отделением 
аллергологии и иммунологии ЧОДКБ
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ЛИГОСТАЕВА Елена Алексеевна 
Главный внештатный специалист по ревматологии             
в детском возрасте Ростовской области, заведующая 
педиатрическим отделением ГБУ РО «ОДКБ», к. м. н.

ЛУНЦОВ Алексей Владимирович 
Аллерголог-иммунолог, руководитель 
Республиканского Центра клинической иммунологии и 
аллергологии ГАУЗ «Республиканская клиническая 
больница» МЗ Республики Татарстан, к. м. н.

МАНТО Ирина Александровна 
Аллерголог-иммунолог, научный сотрудник отделения 
иммунологии ФГБУ «ГНЦ Институт иммунологии» 
ФМБА России

МАРАХОНОВ Андрей Владимирович                       
Ведущий научный сотрудник лаборатории 
генетической эпидемиологии ФГБНУ 
«Медико-генетический научный центр им. академика 
Н.П. Бочкова», к. б. н.

МИЛИЧКИНА Анжелика Марсовна 
Главный врач Санкт-Петербургского НИИ 
эпидемиологии и микробиологии им. Пастера, к. м. н.

МОЛОКОВА Галина Владимировна 
Главный внештатный детский специалист 
аллерголог-иммунолог Пермского края, заведующая 
отделением аллергологии-иммунологии ГБУЗ 
Пермского края «Детская клиническая больница № 13»

МУХИНА Анна Александровна 
Научный куратор регистра ПИД НАЭПИД, 
аллерголог-иммунолог консультативного отделения 
«НМИЦ ДГОИ им. Дмитрия Рогачёва» 

НИКИФОРОВА Алина Андреевна 
Клинический, перинатальный, психоаналитически 
ориентированный, практикующий психолог, магистр 
психологии (НИУ ВШЭ), член Российской ассоциации 
репродукции человека 

НИКИШИНА Ирина Петровна 
Заведующая лабораторией ревматических 
заболеваний детского возраста 
с реабилитационной группой ФГБУ НИИР 
им. В.А. Насоновой, к. м. н. 

НУСИНОВ Евгений Владимирович 
Главный внештатный детский специалист Тверской 
области, к. м. н. 

ПЕТРОВА Тамара Ивановна 
Главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог 
МЗ ЧР, аллерголог-иммунолог БУ «Городская детская 
клиническая больница» МЗ Чувашии, профессор,          
д. м. н.

ПРОЛЫГИНА Диляра Дамировна                        
Врач аллерголог-иммунолог ГБУЗ РДКБ, главный 
внештатный детский  специалист иммунолог МЗ РБ,         
к. м. н.

РАМЕЕВ Вилен Вилевич                                              
Профессор кафедры внутренних, профессиональных 
болезней и ревматологии Клинического центра 
Первого МГМУ им. И.М. Сеченова, д. м. н.

РОДИНА Юлия Александровна 
Аллерголог-иммунолог отделения иммунологии ФГБУ 
«НМИЦ ДГОИ им. Дмитрия Рогачёва» МЗ, к. м. н.

РОМАНОВА Жанна Леонидовна 
Аллерголог-иммунолог, врач высшей 
квалификационной категории Краснодарского 
краевого аллергологического центра ГБУЗ 
«Научно-исследовательский институт —                  
Краевая клиническая больница № 1                                           
им. проф. С.В. Очаповского» МЗ Краснодарского края, 
к. м. н.

РОППЕЛЬТ Анна Артуровна                                     
Врач аллерголог-иммунолог 
консультативно-диагностического отделения Центра 
аллергологии и иммунологии ГБУ «Городская 
клиническая больница №52», к. м. н.
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САВИН Тихон Валерьевич                                           
Врач аллерголог-иммунолог НИИ эпидемиологии             
и микробиологии им. Пастера г. Санкт-Петербург

САЛУГИНА Светлана Олеговна                                           
Ведущий научный сотрудник лаборатории 
ревматических заболеваний детского возраста ФГБНУ 
НИИР им. В.А.Насоновой, д. м. н.

СЕЛЕЗНЁВА Ольга Сергеевна 
Аллерголог-иммунолог отделения детской онкологии и 
гематологии с химиотерапией ГБУ РО «ОДКБ»

СИБГАТУЛЛИНА Фарида Ильдусовна 
Аллерголог-иммунолог ГАУЗ ДРКБ МЗ Республики 
Татарстан, к. м. н.

СИЗЯКИНА Людмила Петровна 
Главный аллерголог-иммунолог МЗ РО, заведующая 
кафедрой клинической аллергологии и иммунологии 
ГБОУ ВПО «РостГМУ», профессор, д. м. н.

СКОРОХОДКИНА Олеся Валерьевна 
Аллерголог-иммунолог, заведующая кафедрой 
клинической иммунологии и аллергологии КГМУ, 
профессор, д. м. н.

ТОРГАШИНА Анна Васильевна 
Заведующая лабораторией редких ревматических 
заболеваний и болезни Шегрена ФГБНУ НИИР            
им. В.А. Насоновой, к. м. н.

ТОТОЛЯН Арег Артемович 
Главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог 
МЗ СПб, Директор ФБУН НИИ эпидемиологии и 
микробиологии им. Пастера, академик РАН, 
профессор, д. м. н.

ФЕДОРОВА Валентина Алексеевна Руководитель 
Аллергологического центра ГУЗ ТО «Тульская 
областная клиническая больница»,  врач 
аллерголог-иммунолог высшей квалификационной 
категории, главный внештатный специалист 
аллерголог-иммунолог МЗ ТО

ФЕДОТОВА Наталья Викторовна 
Главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог 
МЗ Краснодарского края, заведующая 
аллергологическим центром ГБУЗ «НИИ ККБ №1                     
им. проф. С.В. Очаповского» МЗ Краснодарского края,     
к. м. н.

ФОМИНА Дарья Сергеевна 
Главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог 
г. Москвы, Главный внештатный специалист 
аллерголог-иммунолог Департамента 
здравоохранения города Москвы, руководитель 
Московского городского научно-практического центра 
аллергологии  и иммунологии ГБУЗ «ГКБ № 52 ДЗМ», 
доцент кафедры клинической иммунологии                        
и аллергологии ФГАОУ ВО Первый МГМУ                         
им. И. М. Сеченова МЗ РФ, к. м. н. 

ХАКИМОВА Резеда Фидаиловна 
Аллерголог-иммунолог, профессор кафедры 
Клинической иммунологии с аллергологией ФГБОУ ВО 
«КГМУ МЗ России», д. м. н.

ШИЛОВА Татьяна Васильевна 
Главный внештатный специалист детский 
аллерголог-иммунолог Минздрава Челябинской 
области, доцент кафедры госпитальной педиатрии, 
клинической иммунологии и аллергологии ФГБОУ ВО 
ЮУГМУ Минздрава России, аллерголог-иммунолог 
отделения аллергологии и клинической иммунологии 
ГБУЗ ЧОДКБ, к. м. н.

ЮДИН Александр Александрович         
Заведующий отделением аллергологии и иммунологии 
ГБУЗ "ГКБ №24 ДЗМ", врач аллерголог-иммунолог,         
к. м. н.
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ПАРТНЁРЫ ФОНДА.
ВЕДУЩИЕ КЛИНИКИ И ЛАБОРАТОРИИ
КЛИНИКИ: 

РДКБ ФГБОУ ВО РНИМУ им. Н.И. Пирогова Минздрава России
ФГБУ «НМИЦ ДГОИ им. Дмитрия Рогачёва» Минздрава России
ФГБУ «ГНЦ Институт иммунологии» ФМБА России
ГБУЗ «ДГКБ №9 им. Г. Н. Сперанского ДЗМ»
ГБУЗ «Городская клиническая больница № 52 ДЗМ»
ФГБНУ «Научно-исследовательский институт ревматологии им. В.А. Насоновой»
ГБУЗ «Челябинская областная детская клиническая больница»
ГБУ РО «Областная детская клиническая больница»
ФГБУ «НМИЦ акушерства, гинекологии и перинатологии им. В.И. Кулакова» 
Минздрава России
НИИ эпидемиологии и микробиологии им. Пастера
ГАУЗ Свердловской области «Областная детская клиническая больница» 
ФГАУ «НМИЦ здоровья детей» Минздрава России
ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ»
БУЗ УР «РДКБ МЗ УР» (Удмуртская Республика)

ЛАБОРАТОРИИ: 

Центр Генетики и Репродуктивной Медицины «ГЕНЕТИКО»
Лаборатория «ФЕРСТ ГЕНЕТИКС»
Лаборатория «Гемотест»
Государственное бюджетное учреждение здравоохранения 
Республиканский медико-генетический центр                                    
(Республика Башкортостан)

ФОМИНА Дарья Сергеевна 
Главный внештатный специалист аллерголог-иммунолог 
г. Москвы, Главный внештатный специалист 
аллерголог-иммунолог Департамента 
здравоохранения города Москвы, руководитель 
Московского городского научно-практического центра 
аллергологии  и иммунологии ГБУЗ «ГКБ № 52 ДЗМ», 
доцент кафедры клинической иммунологии                        
и аллергологии ФГАОУ ВО Первый МГМУ                         
им. И. М. Сеченова МЗ РФ, к. м. н. 

ХАКИМОВА Резеда Фидаиловна 
Аллерголог-иммунолог, профессор кафедры 
Клинической иммунологии с аллергологией ФГБОУ ВО 
«КГМУ МЗ России», д. м. н.

ШИЛОВА Татьяна Васильевна 
Главный внештатный специалист детский 
аллерголог-иммунолог Минздрава Челябинской 
области, доцент кафедры госпитальной педиатрии, 
клинической иммунологии и аллергологии ФГБОУ ВО 
ЮУГМУ Минздрава России, аллерголог-иммунолог 
отделения аллергологии и клинической иммунологии 
ГБУЗ ЧОДКБ, к. м. н.

ЮДИН Александр Александрович         
Заведующий отделением аллергологии и иммунологии 
ГБУЗ "ГКБ №24 ДЗМ", врач аллерголог-иммунолог,         
к. м. н.
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ФИНАНСОВЫЕ ПОКАЗАТЕЛИ РАБОТЫ ФОНДА
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на реализацию проектов
Фонда

ДИНАМИКА ПОКАЗАТЕЛЕЙ РАБОТЫ ФОНДА 2014–2022 гг.*
МЛН  ₽
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* Несоответствие объемов привлекаемых и потраченных средств в рамках каждого календарного года обусловлено таймингом 
и спецификой получения грантового финансирования на реализацию долгосрочных программ.
* *  Указан прирост по отношению к показателям 2021г.

1%
13%**
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ПОЛОЖИТЕЛЬНАЯ ДИНАМИКА РОСТА 
ФИНАНСИРОВАНИЯ ПРОЕКТОВ
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62% ПРОЕКТ «ДОСТУПНОЕ ЛЕЧЕНИЕ»

5% ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»

8% ЦИФРОВОЙ 
ПАЦИЕНТООРИЕНТИРОВАННЫЙ
СЕРВИС

4% ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»

3% ПРОЕКТ «ФАНДРАЙЗИНГОВЫЙ»

5% АДМИНИСТРАТИВНО-ХОЗЯЙСТВЕННЫЕ РАСХОДЫ

3% ПРОЕКТ «СОЦИАЛЬНЫЙ»

3% ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»

7% КОМПЛЕКСНАЯ ПРОГРАММА
ПОВЫШЕНИЯ КАЧЕСТВА
ЖИЗНИ ПОДОПЕЧНЫХ 
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ГЕОГРАФИЯ РАБОТЫ ФОНДА

География работы Фонда ежегодно 
расширяется. В 2022 году  помощь 
Фонда смогли получить пациенты                    
из 75 регионов РФ.

Алтайский край, Амурская область, Архангельская область,               
Астраханская область, Белгородская область, Брянская область,
Владимирская область, Волгоградская область, Вологодская область,
Воронежская область, Донецкая народная республика,                            
Забайкальский край, Иркутская область, Кабардино-Балкарская республика
Калиниградская область, Калужская область, Камчатский край,
Кемеровская область, Кировская область, Костромская область,
Краснодарский край, Красноярский край, Курганская область,
Курская область, Ленинградская область, Липецкая область, Москва,
Московская область, Мурманская область,  Нижегородская область,
Новгородская область, Новосибирская область,  Омская область,
Оренбургская область, Орловская область, Пензенская область,
Пермский край, Республика Адыгея, Республика Алтай,
Республика Башкортостан, Республика Бурятия, Республика Дагестан,
Республика Ингушетия, Республика Калмыкия, Республика Карелия,
Республика Коми, Республика Марий Эл, Республика Мордовия,
Республика Саха, Республика Северная Осетия, Республика Татарстан,
Республика Тыва, Республика Хакасия,  Республики Бурятия,
Ростовская область, Рязанская область, Самарская область, 
Санкт-Петербург, Саратовская область, Сахалинская область,
Свердловская область, Ставропольский край, Тамбовская область,
Тверская область, Томская область, Тульская область, Тюменская область, 
Удмуртская Республика, Ульяновская область, Хабаровский край, ХМАО,
Челябинская область, Чеченская республика, Чувашская республика,
ЯНАО, Ярославская область.
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НАШИ КЛЮЧЕВЫЕ ЗАДАЧИ

КЛЮЧЕВЫЕ НАПРАВЛЕНИЯ РАЗВИТИЯ:

Рост охвата и повышение качества адресной помощи

Консультационная и финансовая поддержка профильных ЛПУ

Диагностика

Правовая защита

Региональная экспансия

Лидерство в сфере медицинской экспертизы врожденных 
нарушений иммунитета, в том числе первичного иммунодефицита 

Лидерство в области правовой/психологической/ 
информационной поддержки пациентов и населения

Персонификация и цифровизация медицины

Активное участие в решении задач некоммерческого сектора

Некоммерческий сектор в острый 
период кризиса принял на себя 
огромную нагрузку и выступил 
пионером в решении многих задач, 
тем самым открыв обществу 
совершенно другую сторону 
благотворительности как 
общественного института

— Ирина БАКРАДЗЕ,
     Президент БФ «ПОДСОЛНУХ»
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ЦЕЛИ УСТОЙЧИВОГО РАЗВИТИЯ

Мы должны признать ведущую 
роль НКО-сектора в достижении 
Целей Устойчивого развития,                     
а также новый уровень 
взаимодействия всех участников 
процесса социальных 
преобразований: НКО, бизнеса               
и государства.

— Ирина БАКРАДЗЕ,
     Президент БФ «ПОДСОЛНУХ»

Проекты Фонда способствуют реализации Целей Устойчивого 
Развития ООН по обеспечению здоровья, здорового образа жизни                           
и благополучия человека в целях устойчивого развития.

Цели Устойчивого Развития (ЦУР) — 
это глобальная программа развития 
по достижению благополучия                 
для всех жителей планеты, которая 
была принята на Генеральной 
Ассамблее ООН  193 странами                         
в 2015 году

ЦУР 3.2 К 2030 году положить конец предотвратимой 
смертности новорожденных и детей в возрасте до 5 лет.
Основная задача проекта — снижение младенческой смертности. 

Одной из острейших проблем, над которой работает наш Фонд, 
является высокий уровень младенческой смертности — при тяжелых 
формах ПИДс (ТКИН) 90% детей не доживают до одного года. 

Самый простой и перспективный метод ранней диагностики таких 
болезней — массовое обследование новорожденных, или 
неонатальный скрининг. 

Фонд содействует внедрению программы неонатального скрининга                           
в сотрудничестве с федеральными центрами. В 2021 начат процесс 
разработки программ пилотных проектов неонатального скрининга                              
в Челябинской области и республике Башкортостан.
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ЦЕЛИ УСТОЙЧИВОГО РАЗВИТИЯ

ЦУР 3.8. Обеспечить охват услугами здравоохранения 

Фонд ведёт активную работу по разработке медицинской карты региона и юридической маршрутизации в пяти пилотных 
регионах: Москва, Санкт-Петербург, Свердловская область, Тверская область и Челябинская область. Медицинская 
карта региона представляет собой перечень медицинских учреждений и диагностических лабораторий, в которых могут 
получить медицинскую помощь пациенты с врожденными нарушениями иммунитета. Карта включает в себя адреса, 
порядок и особенности записи на приём и прочую детализированную информацию с учетом региональной специфики. 

Юридический маршрутизатор является правовым помощником для пациентов и врачей по реализации прав и гарантий. 

В процессе подготовки уникальных документов Фондом совместно с медицинским и пациентским сообществами региона 
подготовлены все основные элементы региональной инфраструктуры системы здравоохранения. 

Фондом были сформированы перечни государственных и частных медицинских учреждений, оказывающих помощь 
детям и взрослым с нарушениями иммунитета, а также диагностических лабораторий, в которые пациенты направляются 
для установления (уточнения) диагноза. Эти документы послужили основой для создания медицинских карт пилотных 
регионов. 

Для формирования юридической маршрутизации юристы Фонда подготовили обращения в органы управления                        
в сфере здравоохранения субъектов РФ для уточнения наличия региональных льгот для пациентов с врожденными 
иммунопатологиями и порядка их осуществления, а также с вопросами по организации системы здравоохранения. 
Разрабатываемые документы смогут не только содействовать упрощению получения медицинской помощи, 
лекарственного обеспечения и иных гарантий, но и станут прообразом для разработки улучшенной модели для каждого 
региона в дальнейшем. Кроме того, проект планируется расширить по всей территории Российской Федерации. 
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ПОДДЕРЖКА ФЕДЕРАЛЬНЫХ ПРОЕКТОВ 
Федеральный проект «Развитие детского здравоохранения, включая создание современной 
инфраструктуры оказания медицинской помощи детям». 

Федеральный проект «Создание единого цифрового контура в здравоохранении на основе единой 
государственной информационной системы в сфере здравоохранения (ЕГИСЗ)»
Национальная программа развития «Цифровая экономика Российской Федерации». 
Цель — внедрение цифровых технологий в сфере здравоохранения с целью повышения качества жизни.

Фонд совместно с ведущими медицинскими экспертами-иммунологами, общественными советами по Здравоохранению                      
и социально-ответственным бизнесом ведет активную работу по выстраиванию маршрутизации и внедрению 
Программы неонатального скрининга на первичные иммунодефициты в регионах.

Фонд реализует пилотные проекты селективного скрининга на первичные иммунодефициты в регионах.

Фондом ведется активная просветительская работа среди медицинского общества («Школы врачей», вебинары                
по семейному генетическому консультированию и др.), направленная на повышение общего уровня знаний о ПИДс                             
и, как следствие, улучшение диагностики.

С 2019 года Фонд приступил к разработке и реализации проекта Пациентоориентированного сервиса для больных с Первичным 
иммунодефицитом, который направлен на решение системных социальных задач и повышение качества жизни пациентов. 

Результатом реализации задуманного проекта должна стать единая электронная система для пациентов с ПИДс,                                   
а ее первым этапом — мобильное приложение. 

Основная задача Фонда — создать действительно нужный и востребованный продукт, способный интегрироваться с уже 
существующими сервисами и готовый к масштабируемости. 
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СТРУКТУРА БЛАГОТВОРИТЕЛЬНЫХ 
ПРОЕКТОВ ФОНДА 2021

С 2019 года Фонд приступил к разработке и реализации проекта Пациентоориентированного сервиса для больных с Первичным 
иммунодефицитом, который направлен на решение системных социальных задач и повышение качества жизни пациентов. 

Результатом реализации задуманного проекта должна стать единая электронная система для пациентов с ПИДс,                                   
а ее первым этапом — мобильное приложение. 

Основная задача Фонда — создать действительно нужный и востребованный продукт, способный интегрироваться с уже 
существующими сервисами и готовый к масштабируемости. 

ПРОЕКТ «ДОСТУПНОЕ ЛЕЧЕНИЕ» — 
лечение и диагностика

• Обеспечение лекарственными препаратами
• Оплата медицинских услуг, в т.ч. лечения
• Оплата генетических исследований

ПРОЕКТ «СОЦИАЛЬНЫЙ» — оказание помощи
подопечным в трудной жизненной ситуации

• Информационно-просветительская работа
• «Амбулаторная квартира» в шаговой доступности 
     от больницы
• Оплата услуг по уходу за детьми, оставшимися без попечения
     родителей
• Транспортные расходы подопечных до места лечения 
     и обратно
• Материальная помощь подопечным

ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ» —системная защита 
прав пациентов

• Юридическая помощь
• Консультирование пациентов и врачей
• Развитие юридической грамотности семей
• Юридическая экспертиза бесплатного получения лекарств 
      и установления инвалидности
• Поддержка Пациентского комитета

ПРОЕКТ «КОМПЛЕКСНАЯ ПРОГРАММА ПОВЫШЕНИЯ
КАЧЕСТВА ЖИЗНИ ПАЦИЕНТОВ» 

•Формирование комплексного представления пациентов, 
      врачей о специфике диагностики, течения, лечения 
      врожденных нарушений иммунитета
•Исследование качества жизни пациентов с врожденными
     нарушениями иммунитета
• «Пациентские школы»
• «Школы для врачей» 
• Медицинские, юридические, психологические вебинары

ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ» — освещение
проблематики первичного иммунодефицита

•Акции и мероприятия, направленные на повышение уровня
     осведомленности о ПИД
•Работа с медицинским сообществом, участие в конгрессах 
     и конференциях
•Информационные материалы о ПИД, работа со СМИ

ПРОЕКТ «ЦПС» — создание современных пациенто-
ориентированных цифровых решений в области 
хранения и анализа медицинской информации 

• CRM система
• propid.ru — портал о врожденных заболеваниях иммунитета
• Мобильное приложение Фонда
• Сервера, интеграции с внешними ресурсами и лендингами

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР» — развитие, социализация,
психологическая поддержка, профориентация
и репетиторство
• Занятия, арт-терапия, мастер-классы с детьми
• Индивидуальные и групповые занятия детей и взрослых
     с психологом
• Мероприятия для детей в клиниках
• Организация психологических мероприятий, направленных 
     на социализацию и реабилитацию подопечных

ПРОЕКТ «ФАНДРАЙЗИНГОВЫЙ» — привлечение
финансирования и работа со сторонниками

• Привлечение  пожертвований на реализацию программ 
     Фонда и помощь подопечным
• Взаимодействие со сторонниками и партнерами Фонда
• Информирование об актуальных сборах, способах 
      поддержки проектов и их результатах
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ПРОЕКТ «ДОСТУПНОЕ ЛЕЧЕНИЕ»:
ЛЕЧЕНИЕ И ДИАГНОСТИКА

Вместе с повышением осведомленности о врожденных нарушениях иммунной системы, неумолимо развивается 
диагностика таких заболеваний, в т.ч. на генетическом уровне. 2022 год стал ключевым в развитии и расширении 
диагностического направления поддержки пациентов и их семей. Увеличение объема оказанной помощи в части 
оплаты генетических исследований, в т.ч. среди взрослых пациентов, развитие программы планирования семьи и 
пренатальной диагностики, а также продолжение и запуск новых пилотных проектов по реализации селективного 
скрининга детей в регионах — вот наши главные результаты.

— Ксения ПОПОВА, Медицинский директор, Руководитель проектов «Доступное лечение» и «Социальный»

  

ВСЕГО В 2022 ГОДУ ПОТРАЧЕНО 56,4 МЛН ₽:
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АДРЕСНАЯ ПОМОЩЬ
В ЛЕКАРСТВЕННЫХ
ПРЕПАРАТАХ
НА  29,8 МЛН ₽
ДЛЯ 229 ЧЕЛОВЕК

ПОМОЩЬ 
2 ПРОФИЛЬНЫМ 
БОЛЬНИЦАМ
В ЛЕКАРСТВЕННОМ 
ОБЕСПЕЧЕНИИ
НА 8,1МЛН ₽
ДЛЯ 38 ЧЕЛОВЕК

ОРГАНИЗАЦИЯ 
БЕСПЕРЕБОЙНОЙ
ДОСТАВКИ 
ЛЕКАРСТВЕННЫХ 
ПРЕПАРАТОВ 
НА 2,4 МЛН ₽

ДИАГНОСТИЧЕСКИЕ
ИССЛЕДОВАНИЯ
НА 15,2 МЛН ₽
ДЛЯ 610 ЧЕЛОВЕК

МЕДИЦИНСКИЕ
ТОВАРЫ

НА 0,5 МЛН ₽

МЕДИЦИНСКИЕ
УСЛУГИ

НА 0,4 МЛН ₽
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ПРОГРАММА РАННЕЙ ДИАГНОСТИКИ ПИД 
КЛЮЧ К РЕШЕНИЮ ПРОБЛЕМЫ

В 2022 году организован полный 
цикл программы диагностики 
врожденных иммунных заболеваний 
(генетические и другие 
исследования, пренатальная 
диагностика) 

для 610
ПОДОПЕЧНЫХ                          
на сумму 

15,2 МЛН ₽  

ВСЕГО ПОТРАЧЕНО:
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ПОДТВЕРЖДЕННЫЙ НА ГЕНЕТИЧЕСКОМ
УРОВНЕ ДИАГНОЗ ПИД

ПЛАНИРОВАНИЕ СЕМЬИ

ПРЕНАТАЛЬНАЯ ДИАГНОСТИКА 
ИЛИ ЭКО С ПГД  

ЗДОРОВОЕ ПОТОМСТВО

ГЕНЕТИЧЕСКАЯ ДИАГНОСТИКА

ПОДТВЕРЖДЕННЫЙ ДИАГНОЗ ПИД

ЭФФЕКТИВНОЕ ЛЕЧЕНИЕ

ПОЛНОЦЕННАЯ 
И КАЧЕСТВЕННАЯ ЖИЗНЬ
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
АКТУАЛЬНОСТЬ ПРОБЛЕМЫ

Ежегодно в России рождаются тысячи детей с тяжелыми 
врожденными заболеваниями. Большинство этих болезней                           
не имеют ярко выраженных, уникальных симптомов, которые 
проявились бы сразу после рождения. Одной из таких коварных 
врожденных аномалий является первичный иммунодефицит (ПИД). 
Важно как можно раньше поставить точный диагноз                      
и приступить к эффективному лечению. 

Выявить аномалию на самой ранней стадии может 
расширенный неонатальный скрининг («пяточный тест»). 
Неонатальный скрининг не ставит диагноз, но позволяет 
заподозрить то или иное заболевание, что, в свою очередь, дает 
возможность вовремя начать лечение и спасти жизнь ребенка. 
Тысячи детей могут избежать инвалидизации, тяжелого течения 
инфекционных заболеваний, онкологических осложнений, 
аутоиммунных и аутовоспалительных синдромов.

С 2023 года в Российской 
Федерации внедряется программа 
расширенного неонатального 
скрининга, в связи с чем 
количество тестируемых 
нозологий вырастет                                                              
с 5 до 36 заболеваний. 

Одно из заболеваний, которое будет 
включено в скрининг, — 
первичные иммунодефицитные 
состояния. 
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
ОСТАНОВИТЬ БОЛЕЗНЬ ДО ПОЯВЛЕНИЯ СИМПТОМОВ

Фонд «ПОДСОЛНУХ» в целях подготовки к введению                       
в России массового применения неонатального скрининга 
продолжил поддержку внедрения программы селективного 
скрининга детей, в т.ч. новорожденных, на первичные 
иммунодефициты в пилотных регионах:                              
Республика Башкортостан, Челябинская область, 
Удмуртская Республика.

Массовое применение этого обследования существенно 
повысит уровень раннего диагностирования первичных 
иммунодефицитных состояний и даст шанс пациентам                    
с ПИД на полноценную и качественную жизнь.

Расширение программ неонатального 
скрининга — важный шаг для выявления 
наследственных заболеваний у детей.  
Эксперты единогласно признают, что это 
серьезный прорыв в диагностике 
врожденных орфанных заболеваний 
возможен при условии эффективной 
реализации программы.

— Ирина БАКРАДЗЕ,
     Президент БФ «ПОДСОЛНУХ»
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
ВКЛАД ФОНДА. ОПЫТ ПИЛОТНЫХ РЕГИОНОВ

Программа селективного скрининга детей
в Республике Башкортостан (Уфа)

4 апреля
На онлайн-встрече обсудили шаги по выстраиванию системы взаимодействия, 
организационные вопросы, связанные с проведением скрининга в регионе методом 
измерения уровней TREC и KREC*.  

Участники встречи: 
— Продеус Андрей Петрович, главный внештатный аллерголог-иммунолог МЗ МО, Главный 
педиатр ДГКБ №9 им. Г. Н. Сперанского, Заведующий кафедрой клинической иммунологии 
и аллергологии, профессор, д. м. н. 
— Бакрадзе Ирина Всеволодовна, президент Фонда «ПОДСОЛНУХ» 
— Попова Ксения Евгеньевна, медицинский директор Фонда «ПОДСОЛНУХ» 
— Посадкова Мария Владимировна, руководитель правовой службы Фонда 
«ПОДСОЛНУХ» 
— Пролыгина Диляра Дамировна, главный внештатный детский иммунолог МЗ                    
Республики Башкортостан 
— Кальметьева Линара Ринатовна, заведующая отделением клинической иммунологии                        
с иммунологической лабораторией ГБУЗ РДКБ 
— Билалов Фаниль Салимович, главный внештатный специалист по клинической 
лабораторной диагностике Минздрава Республики Башкортостан 

*TREC и KREC — методы скрининга, используемые для раннего выявления ПИД
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
ВКЛАД ФОНДА. ОПЫТ ПИЛОТНЫХ РЕГИОНОВ

Встреча прошла онлайн с участием ведущих экспертов-иммунологов, 
обсудили реализацию Фондом пилотного проекта в Республике 
Башкортостан по неонатальному скринингу на выявление врожденных 
ошибок иммунитета у новорожденных. 

Приняли участие главные специалисты региона, представители 
республиканского Минздрава, врачи профильных учреждений.                        
В ходе круглого стола обсудили шаги по выстраиванию системы 
взаимодействия, организационные вопросы, связанные                                      
с проведением скрининга в регионе методом измерения уровней TREC 
и KREC.¦

На мероприятии выступила президент Фонда Ирина Бакрадзе                            
с докладом «Пилотный проект БФ «ПОДСОЛНУХ» по внедрению 
селективного неонатального скрининга в Республике Башкортостан: 
уроки первых шагов».

Круглый стол по неонатальному скринингу 

17 мая 
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
ВКЛАД ФОНДА. ОПЫТ ПИЛОТНЫХ РЕГИОНОВ

Фонд организовал совещание по внедрению 
селективного неонатального скрининга в Удмуртской 
республике. На встрече присутствовали 
представители ФГБУ НМИЦ АГП им. В.И. Кулакова 
Минздрава России, главные внештатные 
специалисты региона — неонатолог, педиатр, 
иммунолог и заведующая медико-генетической 
консультации БУЗ УР «1 РКБ МЗ УР».¦¦                                    
Обсудили план действий в части реализации 
проекта и маршрутизацию. 

Совещание по внедрению селективного 
неонатального скрининга                                              
в Удмуртской республике

19 октября 
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
ВКЛАД ФОНДА. ОПЫТ ПИЛОТНЫХ РЕГИОНОВ

Президент Фонда Ирина Бакрадзе 
приняла участие в мероприятии, которое 
прошло на площадке Международного 
мультимедийного пресс-центра «Россия 
сегодня» и транслировалась в онлайн- 
режиме на сайте пресс-центра pressmia.ru.

Пресс-конференция «Перспективы 
неонатального скрининга на первичные 
иммунодефицитные состояния:                                                 
от диагностики до маршрутизации                                    
и терапии».
28 июня
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
ВКЛАД ФОНДА. ОПЫТ ПИЛОТНЫХ РЕГИОНОВ

Президент Фонда Ирина Бакрадзе приняла участие 
во Всероссийской научно-практической 
конференции по совершенствованию неонатального 
скрининга. В рамках симпозиума «Практическая 
организация неонатального скрининга первичных 
иммунодефицитных состояний» Ирина поделилась               
с коллегами предварительными итогами проекта 
Фонда по внедрению селективного неонатального 
скрининга в пилотных регионах.¦

Всероссийская научно-практическая 
конференция по совершенствованию 
неонатального скрининга 
3 октября 
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НЕОНАТАЛЬНЫЙ СКРИНИНГ.
ВКЛАД ФОНДА. ОПЫТ ПИЛОТНЫХ РЕГИОНОВ

Тема мероприятия: «Программа расширенного 
неонатального скрининга. В фокусе первичные 
иммунодефицитные состояния».

Президент Фонда Ирина Бакрадзе и руководитель 
правовой службы Фонда рассказали о результатах 
проекта по внедрению селективного неонатального 
скрининга в пилотных регионах.

«ДИАЛОГИ С ПРОФЕССОРОМ» —                            
участие в цикле вебинаров                                                  
для врачей первичного звена
19 ноября 
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ПРОЕКТ «СОЦИАЛЬНЫЙ»
В 2022 году продолжил работу проект «СОЦИАЛЬНЫЙ»,                             
направленный на поддержку подопечных в трудной жизненной ситуации.
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ОКАЗАНА ПОМОЩЬ НА 2,8 МЛН ₽ 
ДЛЯ 113 ЧЕЛОВЕК ИЗ 45 РЕГИОНОВ РОССИИ

АВИАБИЛЕТЫ
ДЛЯ 94 
ПОДОПЕЧНЫХ

УСЛУГИ НЯНИ
ДЛЯ 1 РЕБЁНКА

МАТЕРИАЛЬНАЯ ПОМОЩЬ
(В Т.Ч. ЛЕЧЕБНОЕ ПИТАНИЕ)
И ПРОЖИВАНИЕ 
В АМБУЛАТОРНОЙ КВАРТИРЕ
ДЛЯ 18 ПОДОПЕЧНЫХ
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ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»: 
СИСТЕМНАЯ ЗАЩИТА ПРАВ ПАЦИЕНТОВ

ЦЕЛИ ПРОЕКТА «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»:

Повышение юридической грамотности и осведомленности 
пациентов и их семей о своих правах в целях реализации 
права на охрану здоровья и медицинскую помощь.

Определение детальной маршрутизации пациентов
для реализации прав и получения социальных гарантий.

Взаимодействие с государственными органами власти              
по вопросам совершенствования системы здравоохранения. 

Обмен опытом в рамках работы Пациентского Комитета      
и выработка стратегии по формированию правового поля          
в области разработки и совершенствования системы 
льготного лекарственного обеспечения на региональном 
уровне.

В кризисной ситуации 
определяющим фактором 
выступает фокус внимания. Фокус 
внимания правовой службы Фонда 
- поиск оптимальной модели
взаимодействия пациента, врача
и государства в целях реализации
прав и свобод без ущерба
для другой стороны.

— Мария ПОСАДКОВА,
     Руководитель Правовой службы

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»

расширение направлений юридической 
поддержки по направлению региональной 
маршрутизации в 5 пилотных регионах 
(Москва, Санкт-Петербург, Челябинская область, 
Свердловская область, Тверская область 

проведение на регулярной основе 
правового мониторинга пациентов                                         
по ситуации с лекарственным обеспечением                   
в их регионе — 12 опросов 

разработка уникальных, доступных                                 
и понятных правовых продуктов                                   
для врачей и пациентов 

ДОСТИЖЕНИЯ

294 ОБРАЩЕНИЯ 

1208 КОНСУЛЬТАЦИЙ

266 ПРАВОВЫХ ЭКСПЕРТИЗ

16 ЮРИДИЧЕСКИХ МЕРОПРИЯТИЙ

ОБРАЩЕНИЕ

ДЛЯ ПАЦИЕНТОВ:
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ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»

расширение направлений юридической 
поддержки посредством включения правовой 
помощи для врачей

подключение аудитории врачей                                           
к правовому мониторингу по ситуации                       
с лекарственным обеспечением

ДОСТИЖЕНИЯ

47 ПОДГОТОВЛЕННЫХ ДОКУМЕНТОВ

64 КОНСУЛЬТАЦИИ

24 ПРАВОВЫХ ЭКСПЕРТИЗЫ

6 ЮРИДИЧЕСКИХ МЕРОПРИЯТИЙ

ДЛЯ ВРАЧЕЙ:

ОБРАЩЕНИЕ
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«Практическое руководство для медицинских 
экспертов: роль врача в реализации прав 
пациентов на заместительную терапию». 
Целевая аудитория практического руководства,                                    
в первую очередь, врачи, но мы уверены, что оно 
может стать нужным и полезным для всех 
интересующихся. 

«Практикоориентированное пособие по 
нормативному регулированию правового 
статуса пациентов с НАО: дефект в системе 
комплемента». 

ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»: 
ИНФОРМАЦИОННЫЕ МАТЕРИАЛЫ

расширение направлений юридической 
поддержки посредством включения правовой 
помощи для врачей

подключение аудитории врачей                                           
к правовому мониторингу по ситуации                       
с лекарственным обеспечением
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Онлайн-мероприятие по статусу                                               
лекарственного препарата                                                             
«Иммуноглобулин»

28 марта 

Фонд провел крупное онлайн-мероприятие по статусу лекарственного 
препарата «Иммуноглобулин» с участием федеральных и региональных 
экспертов. Обсудили актуальные трудности с лекарственным обеспечением, 
а также возможные пути их преодоления. Затронули вопросы значимость 
регулярной коммуникации между регионами и федеральными центрами, 
как на очных мероприятиях, так и в режиме телемед. ��

Спикеры вебинара:
· Ирина Александровна Манто — врач аллерголог-иммунолог, научный 
сотрудник ФГБУ «ГНЦ «Институт иммунологии» ФМБА России.�
· Шилова Татьяна Васильевна — главный внештатный специалист, детский 
аллерголог-иммунолог МЗ Челябинской области, доцент кафедры 
госпитальной педиатрии, клинической иммунологии и аллергологии 
ФГБОУ ВО ЮУГМУ, к. м. н.�
· Посадкова Мария Владимировна — руководитель правовой службы                    
БФ «ПОДСОЛНУХ».

ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»: 
МЕРОПРИЯТИЯ
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Маршрутизация пациентов с аутовоспалительными заболеваниями: 
Фонд «Круг Добра»�

13 апреля 

На онлайн-мероприятии обсудили порядок взаимодействия, права пациентов и обязанности медицинских 
специалистов.

Спикеры: �
·  Алексеева Екатерина Иосифовна — член-корр. РАН, профессор, д.м.н., заведующая 
ревматологическим отделением ФГБНУ «Научный центр здоровья детей», заведующая кафедрой 
педиатрии и детской ревматологии педиатрического факультета ФГАОУ ВО «Первый Московский 
государственный медицинский университет им. И.М. Сеченова» (Сеченовский университет)»                      
Минздрава России.�
·  Посадкова Мария Владимировна — руководитель правовой службы БФ «ПОДСОЛНУХ», 
преподаватель кафедры медицинского права Первого МГМУ им. И.М. Сеченова, исследователь 
лаборатории международного правосудия НИУ «Высшая школа экономики».�

ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»: 
МЕРОПРИЯТИЯ
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Рабочее совещание                                                          
по совершенствованию законодательства 
в сфере цифровизации 
медико-социальной помощи пациентам                      
с редкими (орфанными) заболеваниями. 

6 июня 

От Фонда в круглом столе приняли участие президент 
Фонда Ирина Бакрадзе, и руководитель правовой 
службы Фонда Мария Посадкова. �

Основной акцент в обсуждениях был сделан                           
на юридических и организационных трудностях 
ведения регистра пациентов с редкими (орфанными) 
заболеваниями, а также на обсуждении положений             
по дальнейшему совершенствованию нормативной базы. 

ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»: 
МЕРОПРИЯТИЯ
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18 Международный междисциплинарный 
конгресс по аллергологии и иммунологии

8—9 июня 

Фонд «ПОДСОЛНУХ» принял участие в 18 Международном 
междисциплинарном конгрессе по аллергологии                                  
и иммунологии. Специалисты говорили о системном подходе,  
в рамках которого работа строится от понимания качества 
жизни пациентов к сопровождению, абилитации                                  
и реабилитациии и внедрению цифровых решений.��
Выступление руководителя правовой службы Фонда Марии 
Посадковой о роли врача в процессе льготного 
лекарственного обеспечения и установления инвалидности 
пациентов с врожденными нарушениями иммунитета. 

ПРОЕКТ «ПРАВОВОЙ ИММУНИТЕТ»: 
МЕРОПРИЯТИЯ

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



С 2017 года в Благотворительном Фонде «ПОДСОЛНУХ» 
работает Пациентский комитет, целью которого стали защита 
прав и законных интересов пациентов с врожденными 
нарушениями иммунитета, формирование рекомендаций                         
по совершенствованию нормативного регулирования в области 
охраны и обеспечения прав пациентов с ПИД на льготное 
лекарственное обеспечение и обмен опытом между пациентами                
в регионах.

Пациентский комитет объединяет самых активных подопечных 
Фонда и членов их семей, повышает юридическую грамотность            
и помогает пациентам взять ответственность за свое здоровье                
в свои руки.

ЗАДАЧИ:
· Формирование региональных пациентских сообществ

· Информационное продвижение миссии Фонда

· Помощь в организации мероприятий

· Общественная работа

· Мониторинг реальной ситуации в регионах

ВМЕСТЕ С ПАЦИЕНТАМИ 

ПИЛИПЕНКО Юлия
Алтайский край

СТЕПАНОВА Ольга
Тверская область

ШАРАФУТДИНОВ Евгений
Самарская область

 ХЕЛЛЕ Таэль
Республика Карелия

 ШУМ Иван
Санкт-Петербург

ЕРОЩЕНКО Татьяна 
Якутия

ГУГОЛЬКО Варвара 
Курганская область

КЛЕМЕНТЬЕВА Елизавета
Ненецкий АО

ЛАРИНА Анастасия
Ленинградская область

 ИВАНЧА Елена
Свердловская область

 ИГЛИНА Наталья
Архангельская область

АВЕРЬЯНОВА Елена
Председатель Пациентского комитета, 

Руководитель МОО «Доверие», 
Москва

ПАРГАМИНА Любовь
Заместитель Председателя 

Пациентского комитета,
Мурманская область

БАБКИНА Ольга
Председатель Челябинской 

областной организации МООИ 
«Общество пациентов с ПИД»
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ПРОЕКТ «КОМПЛЕКСНАЯ ПРОГРАММА 
ПОВЫШЕНИЯ КАЧЕСТВА ЖИЗНИ ПАЦИЕНТОВ»
ЦЕЛИ ПРОЕКТА:

Формирование комплексного представления пациентов, 
врачей о специфике диагностики, течения, лечения 
врожденных нарушений иммунитета

Исследование качества жизни пациентов                                    
с врожденными нарушениями иммунитета

«Пациентские школы»

«Школы для врачей» 

Медицинские, юридические, психологические вебинары

 В 2022 году в рамках проекта 
было проведено                                        

13 ВЕБИНАРОВ. 

В специальном разделе на портале 
propid.ru и в мобильном 
приложении Фонда можно 
ознакомиться с видеоматериалами 
прошедших мероприятий                                   
и зарегистрироваться                                    
на предстоящие. 
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 В 2022 году в рамках проекта 
было проведено                                        

13 ВЕБИНАРОВ. 

В специальном разделе на портале 
propid.ru и в мобильном 
приложении Фонда можно 
ознакомиться с видеоматериалами 
прошедших мероприятий                                   
и зарегистрироваться                                    
на предстоящие. 

ПРОЕКТ «КОМПЛЕКСНАЯ ПРОГРАММА 
ПОВЫШЕНИЯ КАЧЕСТВА ЖИЗНИ ПАЦИЕНТОВ»

В 2022 году было продолжено лонгитюдное 
Всероссийское исследование качества жизни 
пациентов с ПИД и их близких. 

КЛЮЧЕВЫЕ ПРОБЛЕМЫ, ВЫЯВЛЕННЫЕ                            
В РЕЗУЛЬТАТЕ ТРЕТЬЕГО ГОДА ИССЛЕДОВАНИЯ:
·  Проблемы со льготным лекарственным обеспечением
·  Высокий уровень стресса и страх перед конфликтами  
с представителями системы здравоохранения
·  Постоянная тревога и невозможность строить планы
·  Социальная изоляция
·  Низкая информированность медицинского сообщества
·  Сложности с работой и учёбой

Корректная оценка качества жизни пациентов с редкими 
заболеваниями — непростая задача. Здесь сказывается                     
и специфичность конкретных проявлений заболевания,                      
и большое влияние социальных факторов, и высокая стигма, 
нежелание говорить о заболевании. Понимая всё это, опираясь 
на мнение экспертов и пациентского сообщества, мы 
разработали собственный опросник и проводим ежегодные 
исследования по основным сторонам жизни пациентов                     
с первичным иммунодефицитом и их близких. На основе 
полученных данных мы выстраиваем нашу работу, и эти же 
данные ложатся в основу наших мероприятий, пациентских 
школ и школ для врачей. Найти эффективные методы работы 
и масштабировать их — наша общая задача

— Александр РУНОВ,
     Руководитель Психологической службы
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Для Фонда очень важна 
просветительская миссия: мы 
рассказываем о проблемах 
пациентов с орфанными болезнями, 
объясняем, как важна для них 
поддержка общества. 

А цивилизованному обществу 
необходима возможность творить 
добро, помогать ближним. 
Просвещение не могло бы состояться 
в современном мире без поддержки 
информационных ресурсов разного 
формата. Фонд очень дорожит 
поддержкой своих партнеров в СМИ

— Елена ЗУБОВА,
     PR-директор

ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
«ИНФОРМАЦИОННЫЙ ПРОЕКТ» — одно из ключевых 
постоянных направлений деятельности Фонда, направленное                      
на привлечение внимания населения и связанное с первичными 
иммунодефицитами. 

Акции и мероприятия, направленные на повышение уровня 
осведомленности о ПИД:

· Работа в законотворческих комитетах по профильной тематике

· Информационные материалы о ПИД, работа со СМИ

· Создание современных пациентоориентированных цифровых 
решений в области хранения и анализа медицинской информации

· Специальные мероприятия в партнёрстве с общественными, 
культурными и коммерческими организациями

· Мероприятия для подопечных Фонда в сфере культуры и общего 
просвещения
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БОЛЕЕ 

600 
ПОСТОВ В СОЦСЕТЯХ

 
БОЛЕЕ 

7500 
ПОДПИСЧИКОВ

 
БОЛЕЕ 

500 
ЧЕЛОВЕК ПРОШЛИ ТЕСТ 
«ПРИЗНАКИ ПИД»  
НА ПОРТАЛЕ PROPID.RU  

РЕКЛАМНЫЙ 
РОЛИК ФОНДА
НА ПЕРВОМ КАНАЛЕ 
ТЕЛЕВИДЕНИЯ  

 
БОЛЕЕ 

10 000 ЛИСТОВОК  
РАСПРОСТРАНЕНЫ  В МОСКВЕ ВО ВРЕМЯ 
ИНФОРМАЦИОННОЙ КАМПАНИИ
«ЧАСТО БОЛЕЕТЕ? ЭТО МОЖЕТ БЫТЬ 
ПЕРВИЧНЫЙ ИММУНОДЕФИЦИТ!»

 25
ШИРОКОФОРМАТНЫХ БАННЕРОВ
О ФОНДЕ НА УЛИЦАХ МОСКВЫ 

КЛЮЧЕВЫЕ ДОСТИЖЕНИЯ
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ГОРЯЧАЯ ЛИНИЯ ФОНДА
За 2022 год операторами горячей линии обработано 
более 1000 входящих звонков. 
Операторы горячей линии помогали с информацией 
или оперативно перенаправляли к нужному                     
специалисту Фонда. 

Корректная оценка качества жизни пациентов с редкими 
заболеваниями — непростая задача. Здесь сказывается                     
и специфичность конкретных проявлений заболевания,                      
и большое влияние социальных факторов, и высокая стигма, 
нежелание говорить о заболевании. Понимая всё это, опираясь 
на мнение экспертов и пациентского сообщества, мы 
разработали собственный опросник и проводим ежегодные 
исследования по основным сторонам жизни пациентов                     
с первичным иммунодефицитом и их близких. На основе 
полученных данных мы выстраиваем нашу работу, и эти же 
данные ложатся в основу наших мероприятий, пациентских 
школ и школ для врачей. Найти эффективные методы работы 
и масштабировать их — наша общая задача

— Александр РУНОВ,
     Руководитель Психологической службы

42%
ОБРАЩЕНИЯ  
ЗА ЛЕКАРСТВАМИ 
И ГЕНЕТИЧЕСКИМИ 
АНАЛИЗАМИ

3,2%
ВОПРОСЫ 
ЮРИДИЧЕСКОГО
СОПРОВОЖДЕНИЯ

54,8%
ФАНДРАЙЗИНГ,
ВОЛОНТЕРСТВО,
ПСИХОЛОГИЧЕСКАЯ
ПОМОЩЬ, 
ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР» 
И ДР.
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ОНЛАЙНПРИЁМНАЯ РУКОВОДИТЕЛЯ

В 2022 году президент Фонда                         
Ирина Бакрадзе открыла 
«Онлайн-приемную руководителя».
Любой желающий может обратиться                            
к руководителю Фонда и записаться                        
по ссылке или отсканировав QR-код.

Индивидуальные онлайн-встречи проходят                  
в формате zoom-конференции. 
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https://forms.yandex.ru/cloud/628500e4a83be77b259eefc5/


ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
МЕРОПРИЯТИЯ ПО ИНФОРМИРОВАНИЮ О ПРОБЛЕМАТИКЕ ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ

IV Всероссийский Конгресс детских ревматологов

26 апреля 

«ПОДСОЛНУХ» принял участие в IV Всероссийском 
Конгрессе детских ревматологов. ��Специалисты Фонда 
поделились информацией о методиках помощи пациентам                 
с аутоиммунными и аутовоспалительными заболеваниями,         
о факторах, которые влияют на качество жизни пациентов               
и их близких, о том, как можно масштабировать наработки 
Фонда на системном уровне.��Также на Конгрессе были 
рассмотрены основания для льготного лекарственного 
обеспечения пациентов с аутовоспалительными 
заболеваниями и роль врача в их реализации. 
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
МЕРОПРИЯТИЯ ПО ИНФОРМИРОВАНИЮ О ПРОБЛЕМАТИКЕ ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ

Вторая международная конференция                                            
«Врач — пациент — общество:                                              
иммунология и генетика 2022»

25 мая

На конференции руководителем Правовой службы Фонда                            
Марией Посадковой были представлены результаты проекта по проработке 
маршрутизации пациентов с ПИД. Это важная веха в масштабировании 
работающих практик помощи пациентам с тяжелыми нарушениями иммунитета.

Александр Рунов, руководитель психологической службы Фонда, 
рассказал о последних результатах Всероссийского исследования качества жизни 
пациентов с ПИД и их близких.

Мария Егорова, проектный менеджер по развитию цифрового контура, 
представила цифровой пациентоориентированный сервис — доступный 
инструмент для взаимодействия пациентов, медицинских специалистов и Фонда.
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
МЕРОПРИЯТИЯ ПО ИНФОРМИРОВАНИЮ О ПРОБЛЕМАТИКЕ ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ

Круглый стол «Орфанные заболевания:�
пациентоориентированный подход и развитие 
программ поддержки пациентского сообщества                                
со стороны фармпроизводителей» 

9 июня 

Круглый стол состоялся по инициативе Фонда 
«ПОДСОЛНУХ в рамках Всероссийской конференции 
«Обеспечение потребностей национального 
здравоохранения. Лето-2022».

В дискуссии приняли участие представители 
общественных организаций и медицинские эксперты. 
Модератором сессии выступила президент Фонда 
«ПОДСОЛНУХ» Ирина Бакрадзе.
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
МЕРОПРИЯТИЯ ПО ИНФОРМИРОВАНИЮ О ПРОБЛЕМАТИКЕ ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ

ПМЭФ. Участие Фонда в сессии                                       
«Нередкий разговор о редких заболеваниях: 
Перспективы лекарственной терапии» 

17 июня 

Участники дискуссии обсудили, как создание Фонда 
«Круг Добра» изменило взаимодействие между НКО, 
государством и бизнесом.

Фонд с большим интересом принимает участие                             
в дискуссиях вокруг работы «Круга добра», так как уже 
активно сотрудничает с ним. Президент Фонда 
прокомментировала взаимодействие с «Кругом добра»            
и высказала комментарии, которые могут 
оптимизировать наше партнерство.
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
МЕРОПРИЯТИЯ ПО ИНФОРМИРОВАНИЮ О ПРОБЛЕМАТИКЕ ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ

Всемирная Неделя первичных 
иммунодефицитов 

22—29 апреля  

Важный фокус недели ПИД 2022 года — информирование 
о «Цифровом пациентоориентированном сервисе» 
(ЦПС) — совокупности инструментов цифровой экоси-
стемы Фонда, направленных на повышение качества 
жизни пациентов с нарушениями иммунитета. Фонд 
сделал серию публикаций о приложении для пациентов и 
удобстве сервиса. ��

Особый акцент в просветительской кампании Недели 
был сделан на программе генетических исследований 
для пациентов с ПИД, а также программе неонатального 
скрининга.

В рамках Недели первичных иммунодефицитов 
президент Фонда Ирина Бакрадзе приняла участие                   
в пресс-конференции «Как в России справляются                    
с первичным иммунодефицитом?». 

Выступление прошло в эфире Общественной службы 
новостей. 
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
МЕРОПРИЯТИЯ ПО ИНФОРМИРОВАНИЮ О ПРОБЛЕМАТИКЕ ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ

Запуск интерактивного теста 
«Настораживающие признаки 
Первичных иммунодефицитов                              
на портале Фонда PROPID.RU» 

23 апреля  

На портале о врожденных заболеваниях иммунитета PROPID.RU 
можно пройти интерактивный тест.  

Пользователь отмечает в тесте галочкой те проявления, которые 
наблюдает у себя, своего ребенка или родственника. Результаты теста 
приходят на почту.  

Каждый участник теста получает полезные информационные 
материалы:

— Дорожная карта «Что делать при подозрении на ПИД» 

— Перечень медицинских учреждений и аллерголов-иммунологов. 

В рамках Недели первичных иммунодефицитов 
президент Фонда Ирина Бакрадзе приняла участие                   
в пресс-конференции «Как в России справляются                    
с первичным иммунодефицитом?». 

Выступление прошло в эфире Общественной службы 
новостей. 
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
МЕРОПРИЯТИЯ ПО ИНФОРМИРОВАНИЮ О ПРОБЛЕМАТИКЕ ОРФАННЫХ ЗАБОЛЕВАНИЙ

Премьера ролика о Цифровом 
пациентоориентированном сервисе (ЦПС) 

22 апреля 

В рамках Недели ПИД состоялась премьера 
роликом о Цифровом пациентоориентированном 
сервисе (ЦПС). 
В съемках вместе с командой Фонда 
«ПОДСОЛНУХ» приняли участие — подопечный 
пациент 5-летний Леша Федюков, его мама Елена. 
Это пример того, как создание действительно 
важных проектов Фонда происходит                                    
во взаимодействии с нашими пациентами. 

Смотрите ролик по ссылке
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
НКОСЕКТОР

XVIII ежегодная конференция                                              
делового издания «Ведомости» — 
«Благотворительность в России»

13 февраля

Президент Фонда «ПОДСОЛНУХ» 
Ирина Бакрадзе приняла участие                          
в ежегодной конференции 
«Благотворительность в России»,                             
в панельной дискуссии «Ответственность 
бизнеса перед будущими поколениями». 
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
НКОСЕКТОР

Включение президента Фонда                                 
в состав Комитета по 
благотворительности и меценатству 
РСПП

24 июня

Ирина Бакрадзе включена в состав Комитета 
по благотворительности и меценатству 
Российского союза промышленников                              
и предпринимателей (РСПП). Для Фонда —        
это признание авторитета некоммерческого 
сектора и его эффективности. 

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
НКОСЕКТОР

Заседании Комитета РСПП                                                     
по благотворительности и меценатству

29 июня 

Президент Фонда «ПОДСОЛНУХ» Ирина Бакрадзе 
приняла участие в заседании Комитета Российского 
союза промышленников и предпринимателей (РСПП)                
по благотворительности и меценатству. Она выступила                
в дискуссии «НКО и корпоративная благотворительность: 
новые способы привлечения средств» и отметила почему 
важно сохранить экспертные НКО и какие меры 
господдержки ожидает НКО-сектор. 
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
НКОСЕКТОР

XX Ежегодная конференция                                
Форума Доноров

Октябрь  

Президент Фонда приняла участие в открытии                              
XX Ежегодной конференции Форума Доноров — 
крупнейшей ассоциации грантодающих 
организаций в России. 
В пленарной дискуссии шла речь о роли 
филантропии и социальных инвестиций в новой 
реальности.�
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ПРОЕКТ «ИНФОРМАЦИОННЫЙ»
НКОСЕКТОР

ХIХ Ежегодная практическая конференция 
«Годовые отчеты: опыт лидеров»

23 ноября 2022  

Президент Фонда «ПОДСОЛНУХ»                                 
Ирина Бакрадзе выступила на ХIХ Ежегодной 
практической конференции «Годовые отчеты: 
опыт лидеров» и поделилась как сделать годовой 
отчет актуальным, понятным и интересным всем 
целевым аудиториям Фонда
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ПРОЕКТ «ЦИФРОВОЙ 
ПАЦИЕНТООРИЕНТИРОВАННЫЙ СЕРВИС»
С 2021 года Фонд работает над созданием и внедрением 
Комплексной цифровой системы управления внутренними 
процессами Фонда и внешними контактами (CRM).

СОЦИАЛЬНЫЙ ЭФФЕКТ ПРОЕКТА:

· Повышение финансовой устойчивости Фонда

· Увеличение информационного охвата

· Повышение лояльности партнеров к Фонду 

· Предотвращен риск Фонда, как оператора персональных 
данных, укреплен имидж Фонда как ответственного контрагента.

· Повысилась мотивация команды и компетенции в области 
IT-технологий, цифрового маркетинга и управления проектами.

· Создана работающая модель Цифрового 
пациентоориентированного сервиса.

Проект реализуется с использованием 
средств гранта Благотворительного 
фонда В. Потанина, средств Гранта 
Мэра Москвы и целевых пожертвований.
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ПРОЕКТ «ЦИФРОВОЙ 
ПАЦИЕНТООРИЕНТИРОВАННЫЙ СЕРВИС»

ПРИЛОЖЕНИЕ ДОСТУПНО
ДЛЯ СКАЧИВАНИЯ:

ANDROID                   IOS

924
ОБРАЩЕНИЯ ЗА ПОМОЩЬЮ
ЧЕРЕЗ ЦИФРОВЫЕ СЕРВИСЫ

204 298
УНИКАЛЬНЫХ ПОСЕТИТЕЛЕЙ

РАСШИРЕН ФУНКЦИОНАЛ ЛИЧНЫХ КАБИНЕТОВ:
· ДОБАВЛЕН ДНЕВНИК НАБЛЮДЕНИЯ 
  ЗА СОСТОЯНИЕМ ЗДОРОВЬЯ
· ГРАФИК ПРИЁМА ЛЕКАРСТВЕННЫХ ПРЕПАРАТОВ

РАСШИРЕНО КОЛИЧЕСТВО ВИДОВ ПОМОЩИ В МП, 
ТЕПЕРЬ ПОЯВИЛИСЬ:
· ИНДИВИДУАЛЬНЫЕ ЗАНЯТИЯ С РЕПЕТИТОРОМ
· ИНДИВИДУАЛЬНЫЕ ЗАНЯТИЯ СО СПЕЦПЕДАГОГОМ

ДОБАВЛЕНА ВОЗМОЖНОСТЬ РЕГИСТРАЦИИ В МП КАК
· МЕДИЦИНСКИЙ СПЕЦИАЛИСТ
· ПОЛЬЗОВАТЕЛЬ
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ПРОЕКТ «ЦИФРОВОЙ 
ПАЦИЕНТООРИЕНТИРОВАННЫЙ СЕРВИС»
МОБИЛЬНОЕ ПРИЛОЖЕНИЕ

В 2022 году в мобильном приложении были внедрены 
следующие разделы:
· Медицинская карта региона Москвы

· Интерактивный тест «12 настораживающий признаков ПИД» 

· Личные кабинеты для пациентов и законных представителей 
пациентов

· Автоматизированный процесс подачи обращения в Фонд

· База знаний по проблематике нарушений иммунитета

· История обращений в Фонд

· Сервис по сбору обратной связи от пользователей 
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ПРОЕКТ «ЦИФРОВОЙ 
ПАЦИЕНТООРИЕНТИРОВАННЫЙ СЕРВИС»
ПОРТАЛ PROPID.RU

В 2022 году было продолжено развитие информационного портала propid.ru:

· Опубликованы информационные материалы, посвящённые проблематике 
нарушений иммунитета
· Структурирован раздел «Мероприятия»
· Разработан раздел «Профориентационная программа для подростков                          
с нарушениями иммунитета»
· Структурирован раздел «Права пациента»
· Добавлены две новые программы помощи «Индивидуальные занятия                              
с репетитором», «Индивидуальные занятия со специальным педагогом»                            
с возможностью подачи обращений в Фонд через автоматизированные формы
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ПРОЕКТ «ЦИФРОВОЙ 
ПАЦИЕНТООРИЕНТИРОВАННЫЙ СЕРВИС»
CRMСИСТЕМА

В 2022 году была продолжена работа по внедрению  CRM-системы: 

· Создано техническое задание на разработку программного обеспечения

· Разработан и внедрен блок по работе с донорами

· Разработан и внедрен блок по работе с волонтерами

· Протестирован блок по работе с благополучателями

· Создан справочник лекарственных препаратов

· Настроена интеграция с внешними ресурсами Фонда

· Собрана и систематизирована воедино сеть серверов для обеспечения 
бесперебойной работы цифровых ресурсов Фонда

· Приведены нормы по хранению персональных данных в соответствии                       
с законодательством РФ

CRM-система –                                                    
это программное обеспечение, 
которое позволяет 
автоматизировать                                       
и систематизировать 
бизнес-процессы в работе 
Фонда. 
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«ЯРКИЙ МИР» – комплексная программа                                  
по преодолению инвалидизации и десоциализации                      
при нарушениях иммунитета, созданию равных 
образовательных и карьерных возможностей                        
для детей и взрослых, затронутых заболеванием. 

В рамках проекта проводятся детские творческие                         
и развивающие занятия, групповые и индивидуальные 
встречи с психологами для детей и взрослых. 

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
РАЗВИТИЕ, ТВОРЧЕСТВО И ВОЛОНТЁРСТВО
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Большая часть подопечных детей Фонда вынуждена 
пропускать учёбу во время болезни или госпитализаций, 
переходить на домашнее или надомное обучение. 
Качество надомного обучения в большинстве случаев                                      
в худшую сторону отличается от обычного.

В связи с этим Фонд реализует ряд программ, 
направленных на преодоление пробелов и трудностей.

ЗАДАЧА ФОНДА  ПОВЫШЕНИЕ КАЧЕСТВА ЖИЗНИ 
ПАЦИЕНТОВ И ИХ БЛИЗКИХ 

Физическое состояние

Бытовые ограничения 

Функционирование в обществе                                                                
(включая учёбу и работу)

Психологическое и эмоциональное состояние 

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
 

Изоляция >

Сложности в образовании >

Ограниченность или непонимание карьерных стратегий >

Дальнейшая социальная дезадаптация, падение качества жизни

Данные Лонгитюдного исследования качества жизни пациентов             
с ПИДс и их близких

ФАКТОРЫ ИНВАЛИДИЗАЦИИ:
СОЦИАЛЬНАЯ ИЗОЛЯЦИЯ

«Старался не выходить из дома, чтобы не заразиться/ не заразить 
своего ребёнка»

«Избегал общества других людей»

«Мне было сложно общаться с людьми, с которыми я обычно провожу 
время»

«Чувствовал одиночество»

45% РОДИТЕЛЕЙ ИЗБЕГАЛИ 
ОБЩЕНИЯ ИЛИ ОГРАНИЧИВАЛИ 

ОБЩЕНИЕ РЕБЕНКА                                
СО СВЕРСТНИКАМИ

36% ДЕТЕЙ ИСПЫТЫВАЛИ 
СЛОЖНОСТИ В УЧЁБЕ ИЗЗА 

БОЛЕЗНИ

41% ДЕТЕЙ ПОСТОЯННО 
ИСПЫТЫВАЛИ ГРУСТЬ

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»

ПОДРОСТКИ                              
(ОТ 12 ЛЕТ ДО 21 ГОДА)

· ПРОФОРИЕНТАЦИОННАЯ 
ПРОГРАММА
· ПРОГРАММА РЕПЕТИТОРСТВА

ДЕТИ (ОТ 4 ДО 12 ЛЕТ)

· ПРОГРАММА РЕПЕТИТОРСТВА

· ЛОГОПЕДИЧЕСКИЕ ЗАНЯТИЯ

· РАЗВИВАЮЩИЕ И ТВОРЧЕСКИЕ ЗАНЯТИЯ
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ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
КЛЮЧЕВЫЕ ДОСТИЖЕНИЯ

20
СПОРТИВНЫХ ЗАНЯТИЙ

ПРОВЕДЕНИЕ ПРАЗДНИКОВ
В БОЛЬНИЦАХ

 
БОЛЕЕ 

200 
ТВОРЧЕСКИХ 
И РАЗВИВАЮЩИХ ЗАНЯТИЙ

БОЛЕЕ

270 
ЗАНЯТИЙ С РЕПЕТИТОРАМИ

БОЛЕЕ

210 
ЗАНЯТИЙ С ЛОГОПЕДОМ

А

 

10 
АРТТЕРАПЕВТИЧЕСКИХ ЗАНЯТИЙ
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В рамках программы подопечные Фонда прошли индивидуальные курсы занятий 
по необходимым им предметам и подтянули свои знания для сдачи итоговых 
экзаменов, закрытия пробелов по текущей программе.

Программа занятий позволяет компенсировать пропуски в обучении и помогает 
подготовиться к новым этапам жизни.

Отзыв о программе Натальи, мамы подопечной Алисы:

«Моя дочь Алиса находится в полной изоляции уже пятый год. Соответственно обучение 
происходит дистанционно, а в роли педагога приходится выступать мне самой.

В этом году для поступления в 9 класс в нашей школе ввели вступительные экзамены                          
на основе ОГЭ. Я была в отчаянии, т.к. понимала, что сочинения и изложения мы с дочкой                   
не писали от слова "совсем".  

И Фонд «ПОДСОЛНУХ» откликнулся. Они смогли организовать дистанционно занятия 
репетитора с моей дочкой. Мария — профессионал с большой буквы —  за 10 занятий                             
в течении месяца сделала то, что я не смогла за 4,5 года. В столь ограниченный срок она                    
с блеском выполнила поставленную задачу — научить писать изложения и сочинения,                           
и подготовила дочку к вступительным экзаменам. Для меня это просто чудо какое-то!                           
И да, мы сдали, мы поступили!!!

Алиса уже не первый год является подопечной «ПОДСОЛНУХа». Помощь, которую мы 
получаем от Фонда в самые сложные моменты, не просто очень ценна, она помогает 
продолжать верить и не опускать руки в борьбе за счастливую жизнь наших непростых деток. 
Спасибо большое всей команде Фонда «ПОДСОЛНУХ»! Вы — лучшие!!!».

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
ПРОГРАММА РЕПЕТИТОРСТВА ДЛЯ ДЕТЕЙ И ПОДРОСТКОВ
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Для дошкольников и младших школьников проходили занятия                  
с логопедом, поскольку ряд иммунологических синдромов связан             
с нарушением строения речевого аппарата, а длительные 
госпитализации в раннем возрасте вызывают задержку речевого 
развития даже без органической патологии. 

Отзыв о программе Оксаны, мамы подопечного Саши:

«Целый год по два раза в неделю мы занимаемся с логопедом Михаилом 
Юрьевичем по запуску и развитию речи у Саши. Михаил Юрьевич, 
человек-эксперт, не побоюсь этого слова, потому что у него настолько 
четкий, чуткий и индивидуальный подход к ребенку, что я удивляюсь                      
на каждом занятии. Он искренне радуется вместе с нами его успехам, 
замечает все до мелочей. Мне очень нравятся разные игровые методики,              
о многих я вообще не слышала, с удовольствием применяем с Сашей дома. 
С каждым занятием у Саши видны улучшения, и дома занятия даются легко. 
Саша стал более разговорчив и уверенным в себе, стал больше 
размышлять и строить длинные предложения, которые понимают даже                  
не знакомые ему люди. Мы благодарим Михаила Юрьевича и специалистов 
Фонда «ПОДСОЛНУХ» за эту возможность заниматься, обучаться и получать 
новые навыки и знания».

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
ЗАНЯТИЯ С ЛОГОПЕДОМ
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В январе 2022 года мы запустили Спортивную программу для детей.
Физическая активность — то, чего так не хватает и детям, и взрослым, особенно                    
в ситуации, когда много времени приходится проводить дома или в больнице. 
Спортивные занятия мы выстраивали исходя из возраста участников (поэтому у нас 
было две группы) и с опорой на рекомендации медицинских специалистов. Бережно, 
с учетом самочувствия и возможностей ребят, но тем не менее с последовательным 
развитием. 
Для младших — игры с движением, для старших — гибкость и укрепление мышц,               
для всех — ощущение радости, контроля над собственным телом и удовлетворения в итоге. 

Отзыв Валентины, мамы подопечного Влада:

«Выражаю огромную благодарность Фонду ,,ПОДСОЛНУХ" за организацию 
онлайн-занятий для детей с ограниченными возможностями. Я мама 
десятилетнего сына, который из-за ослабленного иммунитета вынужден всё 
время находиться дома. Спортивные занятия (тренировки с Элей) помогают 
Владу гармонично развиваться и восполняют недостаток общения. Так как 
занятия проходят в игровой форме, это очень нравится ребёнку и благотворно 
влияет на его эмоциональное состояние. Он с удовольствием  повторяет 
упражнения и после занятия, показывает, чему он научился и с нетерпением 
ждёт следующую встречу. Спасибо огромное за ваш труд и отзывчивость!!!».

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
СПОРТИВНАЯ ПРОГРАММА ДЛЯ ДЕТЕЙ И ПОДРОСТКОВ
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В онлайн-формате проводились различные 
творческие и развивающие занятия: литературный 
клуб, уроки живописи, интерактивные уроки 
английского языка.

В занятиях участвовали дети из различных регионов,                 
к их проведению были подключены волонтёры 
Фонда.

Часть занятий была проведена очно на базе ОДКБ                         
(г. Ростов-на-Дону).

Отзыв Нины, мамы подопечной Фонда Евы,                   
о ведущих занятий:

 «Они так вдохновляют деток, заинтересовывают, 
находят подход, поддерживают в пути к новым 
знаниям и навыкам и, действительно, делают мир 
ярче!»

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
РАЗВИВАЮЩИЕ И ТВОРЧЕСКИЕ ЗАНЯТИЯ ДЛЯ ПОДОПЕЧНЫХ 412 ЛЕТ
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Junior-программа помогла включить в общение со сверстниками тех, 
кому уже хочется больше обсуждать чувства и рассказывать о себе,                  
но кто еще не дорос до нашего Подросткового клуба. Для детей 9—12 
лет у нас проходил киноклуб/мульт-класс и разговорная группа                              
с психологом.
Онлайн-класс для совместного просмотра и обсуждение мультфильмов. 
Благодаря ведущей группы — Лене Сибирцевой, филологу и сценаристу, 
преподавателю истории кино в СПбГУ, мы вместе смогли создать пространство                 
для совместного общения и дружбы.

Отзывы участников подтверждают вдохновляющий результат: 

«Занятия нужны для общения и помогают справляться с комплексами (!)... на них 
можно высказываться и нет неправильных ответов, мнение каждого верное и имеет 
право на существование».

«Можно высказать свое мнение, и его всегда услышат. А также можно послушать 
других и посмотреть на вещи с иной стороны».

«Эти занятия нужны, чтобы мы научились понимать разные мультфильмы, развивать 
фантазию, ну и попытаться их обсудить».

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
КИНОКЛАСС «ПОДСОЛНУХJUNIOR» ДЛЯ ДЕТЕЙ 912 ЛЕТ
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Для детей также проводился цикл онлайн-занятий с арт-терапевтом                      
и художником. При помощи творчества ребята смогли не только 
почувствовать себя частью красивого и интересного процесса,                                
но и безопасно поговорить о себе и своих чувствах.
Ведущая курса Кристина Колесникова: «Мы использовали 
мультимодальные соединения разных видов творчества: переключение     
на текст, поэзию, движение. На мой взгляд, это также помогло 
переключиться с тревоги на решение креативных задач и выражение 
чувств с помощью новых средств». 

Отзыв Валентины, мамы подопечного Фонда: 

«Влад говорит, что занятия ему очень нравятся, они 
увлекательные. Каждый раз ждёт с нетерпением новую встречу. 
Особенно нравится в занятиях рисовать свои чувства и 
настроение, потому что это необычно. Благодарим за такие 
полезные и интересные занятия!»

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
АРТТЕРАПЕВТИЧЕСКИЕ ЗАНЯТИЯ "ПОДСОЛНУХJUNIOR" ДЛЯ ДЕТЕЙ 912 ЛЕТ
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Третий год мы собираемся вместе в таком 
формате, чтобы поздравить друг друга.
В программе было:
·  поздравление от Деда Мороза                               
и Снегурочки;
·  новогоднее шоу;
·  выступление фокусника.
На празднике собрались ребята из самых 
разных городов России. Вместе они играли, 
участвовали в конкурсах, читали стихи                            
и танцевали.

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
НОВЫЙ ГОД В ОНЛАЙНФОРМАТЕ
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ПРОГРАММА
ПСИХОЛОГИЧЕСКОЙ ПОДДЕРЖКИ

 

Врожденные нарушения иммунитета, кроме непосредственных симптомов заболевания, могут 
привносить в жизнь как самих пациентов, так и их близких много тревоги, отчаяния, страхов, 
разочарований от нарушенных планов, непонимания, стигматизации. Мы слышим это                               
в большинстве разговоров с пациентами, мы видим это в результатах исследования качества 
жизни. Очень важно не оставаться наедине с этими тяжелыми эмоциями и состояниями. 

Для того, чтобы помочь преодолеть это тяжёлое, иногда инвалидизирующее влияние 
заболевания, в Фонде существует психологическая служба — команда клинических 
психологов, специалистов по работе с подростками, ведущих детских, семейных, взрослых занятий. 

Психологи Фонда проводят занятия для детей, подростков, родителей и взрослых пациентов. 

Специалисты службы разработали и внедрили уникальную систему психологической помощи, 
которая учитывает специфику влияния нарушений иммунитета. 

За 2022 год психологи Фонда провели более 80 групповых и индивидуальных занятий
и консультаций. 

Организовали психологические занятия для программы Подсолнух-Junior и курировали 
кино- и мульт-клуб.

Провели 2 психологических вебинара.
Приняли участие в 5 научных конференциях.

Участвовали в издании пособия «АВЗ в детском и подростковом возрасте в вопросах 
и ответах».

В процесс лечения и жизни с заболеванием 
включаются не только сами пациенты,
но и их близкие. Онлайн-формат позволил 
нам активно помогать всем участникам 
процесса независимо от региона их 
проживания. Мы встречались с родителями, 
взрослыми, детьми и подростками.
А во второй половине года мы смогли 
возобновить очные консультации для 
пациентов в одном из московских 
стационаров! Мы рядом, и готовы помочь 
подопечным пройти через сложности
с минимальными потерями, научиться 
самостоятельно помогать своим близким
в этом.

— Александр РУНОВ,
     Руководитель Психологической службы
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В процесс лечения и жизни с заболеванием 
включаются не только сами пациенты,                    
но и их близкие. Онлайн-формат позволил 
нам активно помогать всем участникам 
процесса независимо от региона их 
проживания. Мы встречались с родителями, 
взрослыми, детьми и подростками.                          
А во второй половине года мы смогли 
возобновить очные консультации для 
пациентов в одном из московских 
стационаров! Мы рядом, и готовы помочь 
подопечным пройти через сложности                           
с минимальными потерями, научиться 
самостоятельно помогать своим близким                    
в этом.

— Александр РУНОВ,
     Руководитель Психологической службы

ПОДРОСТКОВЫЙ КЛУБ
SUNFLOWER TEEN CLUB (STC)

Подростковый клуб — онлайн- и офлайн-сообщество подростков с редкими 
заболеваниями иммунной системы, модерируемое психологами Фонда 
«ПОДСОЛНУХ». 

Цель Клуба — объединение подростков для совместного решения возникающих 
психологических или социальных проблем, формирования активных пациентских 
сообществ, и, конечно, поиска единомышленников. 

В 2022 году Подростковый клуб насчитывал 100 участников из 45 регионов 
России.

Клуб стал площадкой общения, поддержки, обмена опытом. 

· Совместное изучение опыта жизни с заболеванием других пациентов, задел                    
для дальнейшей интеграции в мировое пациентское сообщество.

· Обсуждение собственных ощущений от жизни с заболеванием, признание 
общности проблемы и общение на равных.

· Смещение фокуса внимания с самого заболевания на просто жизнь, возможность 
общаться друг с другом.
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ПОДРОСТКОВЫЙ КЛУБ
SUNFLOWER TEEN CLUB (STC)

Архангельская, Брянская, Вологодская, Воронежская, Калининградская, Калужская, Кемеровская, Кировская, Костромская, Курская, Ленинградская, Магаданская, Москва и МО, Ростовская, 
Рязанская, Самарская Свердловская, Тамбовская, Тульская, Тюменская, Ульяновская, Челябинская, Ярославская , Республики Кабардино-Балкария, Адыгея, Алтай, Башкортостан, Дагестан, Карелия, 
Татарстан, Хакасия, Удмуртия,Забайкальский, Краснодарский, Пермский, Ставропольский край, Ханты-Мансийский и Ямало-Ненецкий автономные округа

 

ОБЩЕНИЕ ОСОЗНАННОЕ

ПАЦИЕНТСТВО
АКТИВНАЯ ПОЗИЦИЯ

ПРОФОРИЕНТАЦИЯ

45
РЕГИОНОВ
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ПОДРОСТКОВЫЙ КЛУБ
SUNFLOWER TEEN CLUB (STC)
ПРОФОРИЕНТАЦИОННАЯ ПРОГРАММА

Клуб STC – это еще и возможность разобраться в карьерных перспективах                          
и выстроить план образования и трудоустройства.

Профориентационная программа состоит из двух основных блоков.

Первый – занятия с психологами, в ходе которых участники учатся тому, как 
делается осознанный выбор будущей профессии, разбираются в собственных 
предпочтениях, получают консультации.

Второй – онлайн-встречи с представителями профессий, людьми, которые 
готовы рассказать об уровне доходов в секторе для вчерашних студентов,                     
о сочетаемости работы с госпитализациями, о собственном пути в профессии. 
Живое общение мотивирует. Возможность говорить о будущей работе помогает 
строить планы и спокойнее переходить во взрослую жизнь. Знакомства 
постепенно перерастают в поддержку и готовность сопровождать ребят                      
и за рамками этих встреч. 

За год мы провели 17 занятий в рамках профориентационной программы.
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ПОДРОСТКОВЫЙ КЛУБ
SUNFLOWER TEEN CLUB (STC)
ПРОФОРИЕНТАЦИОННЫЕ ЗАНЯТИЯ ДЛЯ ПОДРОСТКОВ

Мастер-класс в ресторане Touché

Гастрономический урок под руководством 
шефа Тараса Кириенко и су-шефа 
Александры Антипиной проходил в рамках 
профориентационной программы Фонда и 
был организован по просьбам подопечных. 
Некоторые из них хотели бы в будущем 
выбрать профессию, связанную с индустрией 
питания.
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В марте и апреле наши подопечные и их родители 
участвовали в онлайн-курсе по компьютерной графике                
и исследовали программу Unreal Engine вместе                                     
с волонтером Фонда Андреем Максимовым.

Участник курса Кирилл: 
«В первую очередь я хотел бы поблагодарить Андрея 
Максимова, который дал много ценной и полезной 
информации в компьютерной графике! А также Фонд 
"ПОДСОЛНУХ", который дал возможность нам пройти этот 
курс. Данный курс очень мне помог, ведь я планирую 
связать свою будущую жизнь с IT-технологиями. Это был 
очень полезный опыт. Надеюсь, в будущем нас ещё будут 
ждать подобные курсы»

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
ПРОФОРИЕНТАЦИОННЫЕ ЗАНЯТИЯ ДЛЯ ПОДРОСТКОВ
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Волонтёры помогают Фонду с самыми разными задачами: проводят 
занятия для подопечных, помогают на акциях, фотографируют, решают 
задачи из сферы IT и делают еще очень много. 

За 2022 год команда волонтёров пополнилась новыми людьми из самых 
разных сфер. 

Фонд проводит регулярные встречи для волонтёров, на которых психологи 
помогают разбираться со сложными вопросами. 

Встреча волонтеров в Благосфере
29 апреля 

Мы обсудили текущие задачи и спланировали будущие мероприятия, 
обсудили важные темы, но и пообщались в неформальной обстановке. 
Художник и арт-терапевт Кристина Колесникова прочитала                                
для волонтеров Фонда интересную лекцию. 

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
ВОЛОНТЁРСТВО
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Поддержка волонтеров в Щедрый вторник
29 ноября

В международный день благотворительности                      
«Щедрый вторник» волонтёры Фонда записали ролик                
и поделились тем, как они помогают подопечным                     
и Фонду, призвали своим примером участвовать                                
в благотворительности и оказать поддержку детям                  
и взрослым с врожденными нарушениями иммунитета. 

ПРОЕКТ «ЯРКИЙ МИР»
ВОЛОНТЁРСТВО

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ

https://vk.com/fondpodsolnuh?z=video-26020443_456239330%2F552f4a21af6d319b57%2Fpl_post_-26020443_11190


ВОВЛЕЧЕНИЕ ШКОЛЬНИКОВ 
В БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОСТЬ
Благотворительные программы Фонда для школьников призваны 
научить помогать с радостью и ответственностью, научиться 
сочувствовать, вовремя протянуть руку помощи. 

«Дети вместо цветов». Традиционная акция ко Дню знаний                                 
1 сентября. Школьники дарят своему учителю один букет от класса,                
а остальные средства, предназначенные для покупки цветов, 
родители переводят на благотворительные цели. 

Благотворительные ярмарки. Вырученные средства от продажи 
поделок, созданных руками детей и их родителей, передаются                           
на помощь подопечным. 

«Уроки доброты». Уроки, посвященные теме добрых дел.                             
Во время уроков дети вместе с ведущим рассуждают                                           
о волонтёрстве и помощи.
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ВОВЛЕЧЕНИЕ ШКОЛЬНИКОВ 
В БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОСТЬ
Всероссийская акция «Дети вместо цветов»

В акции приняли участие 774 класса                                                              
более чем из 90 городов. 

Благодаря участникам акции Фонд смог оплатить лечение                     
и исследования для 89 детей из 35 регионов России.

Спасибо партнеру акции и большому другу Фонда 
Лаборатории «Гемотест» — лидеру российского рынка 
лабораторной диагностики – за подарочные сертификаты 
для учителей классов-участников.

Подробная информация об акции и итогах на сайте
 https://detivmestotsvetov.ru/
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ВОВЛЕЧЕНИЕ ШКОЛЬНИКОВ 
В БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОСТЬ
Урок доброты

В 2022 году «ПОДСОЛНУХ» вместе с друзьями                                  
и подопечными Фонда подготовил для участников акции 
специальный фильм – «Урок доброты». £

В фильме приняли участие наши маленькие 
волонтеры-школьники. Вместе с художником-волонтером 
Алиной Санько («Мисс Россия 2019») и руководителем 
психологической службы Фонда Александром Руновым, 
школьники обсуждали, как даже будучи ребёнком можно 
делать добрые дела и заниматься лаготворительностью. 

В фильме рассказывается о том, как Фонд помогает детям                 
с врожденными нарушениями иммунитета. 
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ПРОЕКТ «ФАНДРАЙЗИНГОВЫЙ»

В РАМКАХ ПРОЕКТА ПРИВЛЕЧЕНО

59,7 МЛН ₽ 

53%
ЧАСТНЫЕ
ПОЖЕРТВОВАНИЯ

11%
КОРПОРАТИВНЫЕ
ПОЖЕРТВОВАНИЯ
 

3%
ГОРОД/ГОСУДАРСТВО

33%
ПАРТНЁРСКИЕ
ПЛОЩАДКИ

2022 год принес много новых вызовов для 
фандрайзинга и нашей организации в целом, 
для всего сектора НКО. 

Рынок существенно изменился, и мы 
постарались перестроить свою работу                              
со сторонниками и партнерами так, чтобы                                
не только не свернуть направления,                                       
но и расширить наиболее актуальны из них.                            
Так на 40% по сравнению с предыдущим годом 
выросла категория краудфандинга, на 70% 
больше было собрано средств с помощью 
рассылок, а прирост рекуррентов составил 60%.

Рост направления частных пожертвований                      
для нас является знаком доверия и признания. 
Спасибо каждому, кто продолжил поддержку 
Фонда или присоединился к нашим 
сторонникам!

— Татьяна ТЕСЛЕНКО,
     Руководитель направления
     фандрайзинга

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



2022 год принес много новых вызовов для 
фандрайзинга и нашей организации в целом, 
для всего сектора НКО. 

Рынок существенно изменился, и мы 
постарались перестроить свою работу                              
со сторонниками и партнерами так, чтобы                                
не только не свернуть направления,                                       
но и расширить наиболее актуальны из них.                            
Так на 40% по сравнению с предыдущим годом 
выросла категория краудфандинга, на 70% 
больше было собрано средств с помощью 
рассылок, а прирост рекуррентов составил 60%.

Рост направления частных пожертвований                      
для нас является знаком доверия и признания. 
Спасибо каждому, кто продолжил поддержку 
Фонда или присоединился к нашим 
сторонникам!

— Татьяна ТЕСЛЕНКО,
     Руководитель направления
     фандрайзинга

ПРОЕКТ «ФАНДРАЙЗИНГОВЫЙ»
КЛЮЧЕВЫЕ ДОСТИЖЕНИЯ

 
ПРОВЕДЕНО

73 ПРОЕКТА НА КРАУДФАНДИНГОВЫХ 
ПЛОЩАДКАХ, ИЗ НИХ

53
В ПОМОЩЬ ДЕТЯМ,

20
В ПОМОЩЬ ВЗРОСЛЫМ

38 481 
АКТИВНЫЙ СТОРОННИК

601ПОДПИСЧИК 
НА РЕГУЛЯРНЫЕ ПОЖЕРТВОВАНИЯ

76 859 
ПОЖЕРТВОВАНИЙ

28 КОРПОРАТИВНЫХ ПАРТНЁРОВ

15,5 МЛН ₽ 
ПРИВЛЕЧЕНО С ИХ ПОМОЩЬЮ
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СПЕЦПРОЕКТЫ

XXII Всероссийский открытый 
конкурс профессионалов 
фарминдустрии                                             
«Платиновая унция»

апрель

Фонд «ПОДСОЛНУХ» — традиционный партнер 
Церемонии награждения конкурса, которая прошла                
14 апреля с участием представителей самых крупных 
компаний отрасли, представителей власти и научного 
сообщества. Ежегодно на церемонии проводится 
благотворительная арт-галерея в пользу Фонда.

Президент Фонда Ирина Бакрадзе объявила 
победителя в номинация «Вектор года», подноминация 
«Проект года. Социальный проект».

Акция компании «Вита Джус» 

июнь

В День защиты детей стартовала благотворительная 
акция компании «Вита Джус».Часть средств от продажи 
напитков перечислена в Фонд на оплату 
жизненно-важных лекарств для подопечных .

Фонд «ПОДСОЛНУХ» — 
партнер социального проекта 
Яндекса «Помощь рядом»

февраль
Наши подопечные могли бесплатно                
пользоваться услугами «Яндекс.Такси»  в Москве                    
при заказе и оплате такси от аэропорта до больницы                       
и обратно. 

<< ВЕРНУТЬСЯ К СОДЕРЖАНИЮ



СПЕЦПРОЕКТЫ

Благотворительная акция                     
с Лабораторией «Гемотест» 

5 июня — 5 июля

«Гемотест» перечислил 645 000 рублей для оплаты 
лечения подопечных Фонда. 

Участие в акции                         
«Миллион призов»

август—ноябрь

Фонд принял участие в акции «Миллион призов». 

Участники онлайн-голосования на выборах 2022, 
которые выиграли баллы, получили возможность 
направить их на помощь подопечным Фонда 
«ПОДСОЛНУХ». 

Всего в рамках акции было собрано почти полмиллиона 
рублей!

«Добрая акция» с Giftery

17—30 ноября

БФ «ПОДСОЛНУХ» совместно с платформой 
подарочных сертификатов «Giftery» запустил «Добрую 
акцию» в поддержку годовалой подопечной Алии.                    
В период с 17 по 30 ноября 2022 года 10% от прибыли 
с каждой отправленной подарочной карты Giftery Card 
были направлены в Фонд «ПОДСОЛНУХ» на лечение 
ребенка.
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«Помогать по пути»

декабрь

Фонд принял участие в проекте портала Мос.Ру 
«Помогать по пути». В московском метро появился 
тематический состав, в оформлении которого — 
информация о работе «ПОДСОЛНУХА» и более 60 
других некоммерческих организаций и QR-коды,
с помощью которых можно узнать о проектах НКО 
больше и сделать пожертвование.

«Люди вместо фейерверков»

декабрь

БФ «ПОДСОЛНУХ» участвовал в предновогодней 
акции «Люди вместо фейерверков» от благотворительного 
приложения Tooba. Совместно с амбассадором
Алиной Санько Фонду удалось собрать
более 320 000 рублей в поддержку троих маленьких
подопечных.

СПЕЦПРОЕКТЫ

Благотворительная акция 
«КАНИКУЛЫ МЕЧТЫ» 

декабрь—январь

Традиционная акция Фонда прошла в канун новогодних 
каникул в поддержку детей с врожденными 
нарушениями иммунитета.  

В акции приняло участие более 2000 человек. 

Было собрано 2 848 397 рублей для 49 детей
на жизненно необходимые препараты, лечебное 
питание и исследования. 

Подробные условия акции, истории детей, которым 
помогла акция, смотрите на сайте 
https://dream.fondpodsolnuh.ru  �
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ЗВЕЗДЫ УЧАСТВУЮТ В БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОСТИ

Фонд «Подсолнух» — 
партнер Фестиваля LiveFest 2022 

12—14 августа 

На Фестивале актуальной музыка LiveFest прошли продажи 
благотоворительных билетов в поддержку детей и взрослых, 
страдающих врожденными нарушениями иммунитета.
В рамках Фестиваля была распространена информация
о Фонде и его подопечных. 

�Мы благодарим команду LiveFest за предоставление столь 
уникальной возможности!
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ПАРТНЁРЫ 2022

ООО 
«СТРОИТЕЛЬНОЕ 
УПРАВЛЕНИЕ»
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ПАРТНЁРЫ 2022
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ПАРТНЁРЫ 2022
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КОРПОРАТИВНОЕ ВОЛОНТЁРСТВО
И PROBONO
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АССОЦИАЦИИ И ПАРТНЁРЫ
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СМИ О НАС
 
БОЛЕЕ 

200 
ЗАМЕТОК, РЕПОРТАЖЕЙ, 
КОММЕНТАРИЕВ В 2022 
С УПОМИНАНИЕМ ФОНДА
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НАШИ ПОБЕДЫ

Фонд «ПОДСОЛНУХ» вошёл в финал конкурса фотоисторий 
«ОБЪЕКТИВная благотворительность и стал победителем  
в специальной номинации конкурса, учреждённой 
социальной платформой фонда «Росконгресс» фондом 
«Инносоциум» — «Инвестируя в молодежь». 

Фонд «ПОДСОЛНУХ» стал победителем в Конкурсе               
на концепцию фотовыставки в Москве «Город 
неравнодушных». Экспертное жюри выбрало идею 
Фонда «О Невидимом костюме».

Фонд «ПОДСОЛНУХ» получил Золотой стандарт 
годового отчета 2020 года.

«ПОДСОЛНУХ» стал лауреатом Первой премии                                               
имени Андрея Дмитриевича Адо — в номинации 
"Общественная деятельность, направленная на улучшение 
здоровья населения в целом и больных с аллергическими                     
и иммунологическими заболеваниями в частности" .

Фонд «ПОДСОЛНУХ» выиграл конкурс, организованный 
Фондом президентских грантов, с проектом 
«Комплексная программа поддержки пациентов с 
врожденными генетически обусловленными нарушениями 
функций иммунной системы».

Фонд «ПОДСОЛНУХ» стал финалистом Международной 
премии «#МЫВМЕСТЕ-2022» с проектом «Своевременная 
диагностика – фундамент полноценной и качественной жизни 
людей, страдающих орфанными заболеваниями».

Фонд «ПОДСОЛНУХ» выиграл Грант Благотворительного фонда 
Владимира Потанина, часть средств направлена на развитие 
цифрового пациентоориентированного сервиса.

«ПОДСОЛНУХ» выиграл грантовый конкурс «Поддержка 
будет»-2022 банка Тинькофф с проектом «Цифровая 
трансформация-путь к устойчивости в неустойчивом мире»

Фонд «ПОДСОЛНУХ» выиграл конкурс "Точка Опоры" 
благотворительной программы Эффективная филантропия 
Благотворительного фонда Владимира Потанина.

Фонд «ПОДСОЛНУХ» выиграл конкурс Комитета 
общественных связей и молодежной политики города 
Москвы с проектом Цифровой пациентоориентированный 
сервис (Мобильное Приложение) для пациентов с нарушениями 
иммунитета.

Фонд выиграл грант открытого конкурса по 
развитию практик помощи детям и молодым 
взрослым в уязвимой ситуации .на проект 
«Своевременная диагностика и комплексное 
сопровождение как фундамент качества жизни 
пациентов с орфанными заболеваниями:                                   
от пилотных регионов к федеральному уровню»
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НАШИ ПОБЕДЫ

Фонд «ПОДСОЛНУХ» — финалист конкурса                            
#МыВместе-2022 с проектом Фонда  
«Своевременная диагностика — фундамент 
полноценной и качественной жизни людей, 
страдающих орфанными заболеваниями» 

Октябрь—декабрь  

На соискание Премии было подано почти 32 тысячи проектов, направленных                         
на социальное развитие общества, в том числе — на поддержку волонтерского 
движения и НКО. Проект фонда «ПОДСОЛНУХ» «Своевременная диагностика — 
фундамент полноценной и качественной жизни людей, страдающих орфанными 
заболеваниями» вошел в «шорт-лист» Премии.

 
Ирина Бакрадзе, президент Фонда: 
«Войти в число финалистов — это признание обществом эффективности работы 
нашего Фонда, значения миссии, которую мы декларируем и воплощаем                       
в жизнь. Фонд в свою очередь благодарит всех, с кем МЫ ВМЕСТЕ прошли 
долгий путь к введению федеральной программы расширенного скрининга».
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НАШИ ПОБЕДЫ

Фотовыставка Фонда «О невидимом костюме»                          
в парках Москвы 

Ноябрь 2022 — январь 2023  

Благодаря победе в конкурсе «Город неравнодушных» Фонд получил 
поддержку для создания выставки «О невидимом костюме» —  проекте 
повышения осведомленности москвичей  о людях с врожденными 
нарушениями иммунитета. 

 

Выставка прошла на стендах в парках Москвы. �Фотографии 
рассказывали, как подопечные Фонда представляют иммунитет. Выставка 
«О невидимом костюме» — о людях с нарушениями иммунитета, которые  
с рождения лишены этой естественной для нас защиты и вынуждены 
постоянно принимать лекарства, надевая своеобразный невидимый 
«защитный костюм» от внешней среды.��
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КАК ПОМОЧЬ ФОНДУ

ПОЖЕРТВОВАТЬ
АДРЕСНО

СТАТЬ
ВОЛОНТЁРОМ

ПОДДЕРЖАТЬ УСТАВНУЮ
ДЕЯТЕЛЬНОСТЬ ФОНДА

УЧАСТВОВАТЬ
В АКЦИЯХ

ПОМОЧЬ
ИНФОРМАЦИОННО

ПОДПИСАТЬСЯ
НА РЕГУЛЯРНЫЕ

ПОЖЕРТВОВАНИЯ

СТАТЬ ПОСТОЯННЫМ
ПАРТНЁРОМ ФОНДА
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МОБИЛЬНОЕ ПРИЛОЖЕНИЕ ФОНДА

ANDROID                                          IOS
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РЕКВИЗИТЫ И КОНТАКТЫ
Благотворительный Фонд помощи детям и взрослым                                                                    
с нарушениями иммунитета «ПОДСОЛНУХ»

МЕСТО НАХОЖДЕНИЯ: 117342,г. Москва, ул. Бутлерова, д.17, этаж 3, ком. 269
ИНН 7723364443   КПП 772801001  ОГРН 1067799031178
НАИМЕНОВАНИЕ БАНКА: ПАО СБЕРБАНК Г. МОСКВА
РАСЧЁТНЫЙ СЧЁТ № 40703810838000003398
КОРРЕСПОНДЕНТСКИЙ СЧЁТ № 30101810400000000225
БИК 044525225
ПРЕЗИДЕНТ — Бакрадзе Ирина Всеволодовна
ГЛАВНЫЙ БУХГАЛТЕР — Некрасова Лариса Григорьевна
Общие вопросы и вопросы оказания помощи:
8 800 500 6335     fond@fondpodsolnuh.ru 
По вопросам правовой поддержки: 
pravo@fondpodsolnuh.ru   vk.com/pravimmun

fondpodsolnuh.ru    propid.ru
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