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Миссия фонда
Мы работаем для того, чтобы люди со spina bifida имели возможности для активной


и полноценной жизни в обществе с доступной средой.

Цели и задачи фонда




Программа оказывает экспертную и информационную помощь всем семьям, имеющим детей с 
диагнозом Spina bifida. А также оплачивает лечение, абилитацию и приобретение технических средств 
реабилитации семьям, не имеющим достаточного дохода, чтобы оплатить их самостоятельно.





Программа Spina bifida оплачивает обследования, методики лечения и абилитации, технические 
средства абилитации, эффективность которых доказательна, применение которых соответствует 
рекомендациям ВОЗ и сложившейся мировой практике лечения Spina bifida.


Обследования, методики лечения и абилитации, ТСР, эффективность которых не доказана, программа 
Spina bifida не оплачивает.


Методиками с доказательной эффективностью мы называем те методики, которые подверглись 
объективным научным исследованиям и описаны в рецензируемой научной прессе.



Программа Spina bifida ставит в отношении своих подопечных три цели

По возможности избежать вторичных осложнений

По возможности абилитировать ребенка

По возможности социализировать ребенка



Программы фонда, реализуемые в 2018 году

Программа обучения 

физических 


и эрготерапевтов

Программа 
«Визитирование»

Программа правовой 
поддержки «Патронус» 

Программа 
адресной помощи

Программа помощи 
детям в детских домах



Программа обучения физических и эрготерапевтов



Совместно с АНО «Физическая реабилитация» на базе Санкт-Петербургского Медико-социального 
университета фонд организовал курс обучения для 40 специалистов (физических и эрготерапевтов), 
которые обучились с февраля по декабрь 2018 года. Часть терапевтов в последствии подключилась к 
программе домашнего визитирования по всей России.



В результате проведенного обучения сертифицированные специалисты могут осматривать детей со 
spina bifida, давать рекомендации, обучать родителей концепции непрерывной реабилитации, 
эргономике пространства и направлять к медицинским экспертам при возникновении видимых рисков,

а также вести информационно-просветительскую работу.

в 2018 году фонд организовал курс 
обучения для 40 специалистов.



Программа «Визитирование»



К концу 2018 года расширилась география посещений детей по России благодаря специалистам, 
закончившим курс обучения, который организовал фонд.



В 2018 году терапевты в рамках 
программы осуществили 84 
посещения к 63 детям.

В рамках программы «Визитирование» каждого подопечного посещает на дому физический терапевт 

и эрготерпаевт.



Физический терапевт и эрготерапевт  — специалисты, без которых не возможна полноценная 
реабилитация. Они помогают семье приспособить окружающую среду для ребенка с двигательными 
ограничениями, помогают с социализацией, стимулируют не находиться в изоляции, учат физическим 
упражнениям, правильному позиционированию, профилактике вторичных осложнений.



Совокупная величина выделенного 
грантового финансирования на 
программу визитирования в 
2018/2019 году - 10 млн. руб.

Значимым событием 2018 года стала победа проекта фонда «Домашнее визирование и создание 
комплексной помощи детям с диагнозом spina bifida» в конкурсе Фонда Президентских грантов 
(реализация

 в регионах России) , а также победа в конкурсе грантов Комитета общественных связей c аналогичным 
проектом (реализация в Москве и МО).



Программа адресной помощи



Оказание адресной помощи - одно из основных направлений деятельности фонда. В 2018 году 
фонд приобрел для подопечных:

Вертикализатора

Аппарата для хождения Комплект 
специализированной 


мебели

Корсет

ПодъемникПар сложной 
ортопедической обуви

Активных инвалидных 
колясок

5 2

Пары ортезов и туторов

3 2 1 1

18

Благодаря пожертвованиям физических и юридических лиц, а также партнерской 
информационной и PR поддержке порталов Такие Дела, Милосердие, Добро.мейл.ру



необходимых приобретения

ИТОГО 23



Также в рамках программы оплачены следующие услуги:

ребенок

 прооперирован

детям оплачены 
транспортные расходы 

по доставке ТСР

детям опалчен 

проезд до места 

обследования

детям оплачено 
проживание для 

получения мед.услуг 

детям проведены 
медицинские 
обследования

ребенок прошел курс 
занятий с логопедом

детей прошли 
реабилитацию

5 1

ребенку оплачены 
медикаменты

1 6 4 2

41

Благодаря пожертвованиям физических и юридических лиц, а также партнерской 
информационной и PR поддержке порталов Такие Дела, Милосердие, Добро.мейл.ру



услуги оплачено

ИТОГО 24



Другие направления адресной помощи



Образование для детей со spina bifida.





Первые шаги на пути к системному проекту по социализации детей со spina bifida осуществились в 2018 году.

Доступно 25 бесплатных мест 

по программе дистанционного 
обучения для подопечных 
фонда.

Помощь подопечным в получении образования и содействие в вопросах зачисления их в школу

и в детскии ̆сад теперь координируется специалистами фонда. Подбор государственных и частных школ, 
детских садов, заключение договоренностей о бесплатных местах, подключение к онлаин̆ порталам 

для дистанционного обучения детей по школьной программе – все это стало возможным.


Совместно с проектом «Мобильное электронное образование» фонд реализует программу 
дистанционного обучения.



Фонд помог оплатить 3 детям 
курс адаптивной физкультуры и 
3 детям 64 занятия в бассейне.

В 2018 году Фонд расширил базу занятий адаптивным спортом для детей. Теперь в партнерстве 
задействовано несколько спортивных школ, готовых заниматься с подопечными теннисом и карате.

Адаптивный спорт


Адаптивный спорт в качестве регулярной реабилитации для детей со spina bifida активно продвигается 
фондом в сообществе родителей. В 2018 году Фонд расширил базу занятий



Помощь беременным





Информирование о профилактике, ранней ̆диагностике spina bifida, о ранних операциях, если патология 
диагностирована у плода , а также об операциях, необходимых сразу после рождения ребенка, необходимые 
обследования, - все это осуществляется силами экспертов, сотрудничающих с фондом.



Помощь детям в сиротских учреждениях



В ноябре 2018 года на средства собранные, в партнерстве с порталом Добро.Мейл.ру, фонд запустил проект 
по работе с сиротскими учреждениями по всей России.

Поиск, осмотр и обследование 
детей со spina bifida в детских 
домах и содействие их 
усыновлению – основные задачи 
этой программы.

В планах фонда объединить усилия с другими фондами: экспертами в области профилактики сиротства 
и устройства в семью для более эффективной реализации программы.



По итогам двух месяцев работы программы:

направлены письма в 22 региона РФ с целью получить доступ в сиротские учреждения, 
где живут дети с диагнозом spina bifida и предложением комплексной помощи 

в обследовании, лечении и реабилитации детей-сирот с диагнозом spina bifida. Получены 
положительные ответы из 14 регионов;





проведены два визита физического терапевта в учреждения Нижегородской области. 
Специалист посетила трех детей-сирот, составила рекомендации и контролирует их 
выполнение. Один воспитанник заочно проконсультирован в ФГБУ «РНЦ «ВТО» им. акад. 
Г.А. Илизарова» г.Курган;





один ребенок взят на гостевую опеку семьей из Москвы. Фонд сопровождал 
воспитанника и его приемную семью.Фонд планирует продолжить оказание помощи 
приемной семье в 2019 году в рамках программы;





закуплены необходимые материалы для организации обучающих занятий подопечного

 из ДДИ , который является единственным говорящим ребенком в группе.



Программа правовой поддержки «Патронус»



Проект помогает подопечным 
получить помощь, которая 
положена им по законодательству, 
информирует о правах, льготах 

и возможностях.



В рамках просвещения аудитории о диагнозе spina bifida в 2018 году фонд провел следующие 
мероприятия.

Вебинар «Мультидисциплинарный подход в работе с диагнозом Spina Bifida у детей» 

с педиатром клиники GMS Эмилией Гавриловой, специализирующимся на лечении детей 

c диагнозом Spina Bifida;





Вебинар о правах и льготах для инвалидов организован и проведен совместно с детским 
правозащитным проектом «Патронус»;





Лекция специалиста фонда по раннему вмешательству Анны Лучниковой «Эрготерапия 

и организация среды в образовательном учреждении для детей с особенностями 
развития» на международной образовательной онлайн конференции;





Флешмоб в интернет сети #спинабифиданеприговор, приуроченный ко Всемирному Дню 
информирования о Spina bifida - 25 октября. Флешмоб фонда поддержали артисты 

и общественные деятели. Многие родители детей со spina bifida, их друзья и просто 
пользователи социальных сетей установили на свое главное фото рамки "Я поддерживаю 
детей со spina bifida" и "Я люблю кое-кого со spina bifida";






Информационный день Spina bifida в рамках курса обучения физических терапевтов 

и эрготерапевтов;





Участие сотрудников фонда в информационной встрече родителей и врачей - экспертов, 
организованной родительской школой Spina bifida при НИИ детский ортопедический 
институт имени Г.И. Турнера г.Санкт-Петергург;





При содействии основателя фонда в ФГБУ «РНЦ «ВТО» им. акад. Г.А. Илизарова» г.Курган 
снят фильм о том, что такое spina bifida и как центр помогает детям этой патологией;





В Благосфере проведена акция «Добрые ботинки», приуроченная к Щедрому вторнику

 (27 ноября). У посетивших мероприятие была возможность поучаствовать в гараж-сейле 
детских вещей. Все собранные во время акции средства были направлены на покупку 
сложной ортопедической обуви для детей со spina bifida. Сотрудники фонда рассказали 
школьникам и студентам такое Spina bifida, как и чем можно помочь детям с этим 
диагнозом и какие добрые дела могут делать сами дети уже сейчас;





Совместно с БФ "Нужна помощь" и маркетинговым агентством Secret Souse команда 
фонда приняла участие в первом этапе стратегической сессии, которая направлена 

на организацию деятельности команды фонда для более эффективной работы.









Благотворительный фонд “Сделай шаг”
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