DOoHAa DHOU

10 J1IET NOMOLLN OETHAM
C HEMPOBTACTOMOWM N UX CEMbSAM

dOoHA
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2 rogoa 350 peten 60-95%

CpeoHni Bo3pacT 3aboneBatoT Bbi>kmBatoT
MOCTAaHOBKW OMArHo3a B Poccum exxerogHo B 3aBMCMMOCTM OT CTagum
N rpynnbl PUCKa
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OcobeHHOCTH

7~ CaMbIM YacTblM PaK MNepBbIX OBYX NET »XU3HW: BO3PAaCT
MOCTAHOBKM AMarHo3a O+, HEKOTOPbIE OMYyXOSIM HaxoOaAT
BHYTPUYTPOOHO

7‘ Be/IMKMUA MacKUPOBLUMK: HET cneundpmyeckmx
CUMIMTOMOB, @ OMAarHOCTUKaA «XPOMaeT», N pebeHKa MoryT
HepensaMu/MecsauamMm NeYnTb OT HepPaKoOBbIX BolesHew,
3anyckasd ocHoBHYO (OPBW, apTpUT, KOMUKWU,
paccTpomncTBa XXKT, 6poHXUT 1 T.4.)

7‘ HekoTopble dopMbl HB He TpebyoT neyeHmd, HO 13-3a
HecoBepLUEHHOW ONAarHOCTUKM B POCCUUM TaKMX OeTEN

nepeneYymnBatoT, MoaBepragd BbICOKOTOKCUYHOMY IeYEeHUIO j//_\ "
C Cepbe3HbIMW OTOAIEHHbIMW MOCNeaACTBUAMMU (MoTeps

Ccnyxa, HapyLueHme paboTbl BHYTPEHHUMX OPraHoB, MoTepPd M

PEePTUNBHOCTUN N MHOIMe gpyrue) e -

www.neuroblastoma.help
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KTO MbI?

Mbl — KOMaHOa poaunTenem,
KOTOpPble CMIOTUMNCD, YTOObI
co30aTb NepByto B Poccumm
MaLMEHTCKYO OpraHMn3aLumio no
ONArHo3y «HempobnacToma.
OpraHn3aLuma Ha3blBaeTca «9QHO M,
3TO COKpalleHme obpa3oBaHO OT
abbpeBMaTypbl NB, — Tak BO BCceM
MU pPE MaLMNeHTCKME opraHm3aLmm
1 BPa4M B MPOTOKOMAx
0603HaYatoT OMarHo3
«HeEMpoObBnacTomMan.




B uone 2018 roga 6bi01 co3aaH
BnarorBopuTtesnibHbi DoHA DHO6MU

Mbl OKa3blBaeM MOMOLLDb:

e 3alLUMTa NpaB NaLMeHTOB

e co3gaHume 6a3bl 3HAHWUM MO OMarHo3y

e MapLipyTM3aLma

o yAyYlLUEeHWNEe OMarHOCTUKU

e obecrneyeHne OoCTyMna K nepeaoBoMy
neyYeHunto

* MCUXosiornmyeckasa m topugmdeckas
nogaep»KKa cemen

e He nposoaAnM C60pbl Ha neyeHue getTen

KHurmn

6onee 9 000 KHUT O
OVNarHo3e oTrnpaBfeHo

[TopaepixKa

roynna oas poauTtenen
65+ KOHCyNbTaunM B rof

doHf,
2HO6U

Perucrp

500+ peteun
N B3POCbIX

KoHdepeHUuunu

eXxerogHaa KoHpepeHumnd
ona pooutenen n Bpaden
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Hawa Mmuccusa

[MToMoraTb geTsaM ¢ ANarHo3om
«HempobrnacrtomMa» U YieHaM Ux
ceMeUn NPOUTU CNOXKHDbIN NYTb
60pbO6bI C 6051E3HbIO.

www.neuroblastoma.help



[IpoeKTbl poHAA



[1poeKTbl poHAa

Prok3akKk oT SHOM

% [locbliKa OoT doHOa DHOU, KOTOPYIO ceMbSA MONYYUT B
OoMNbHMLE B TEYEHME MecsL,a C MOMEHTa NMOCTaHOBKM
OMNarHo3a

}‘ B nocbinky BxogaT 6onee 30 HaMMeHOBaHMM TOBAPOB:
MeOnLIMHCKNE N KOCMEeTUYeCcKme cpeacTBa yxoaa o
MaMbl N pebeHKa, MTPYLLUKN U KaHLUTOBapPbI, OpoLltopbl
O HempobacToMe N MHOroe apyroe

;‘~ [TpoeKT 3anyLeH B kKoHue 2023 roga, 1 Ha Ha4vano 2026
roga Mbl OTMPaBUMM 454 proK3aKa

www.backpacknb.help
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[TpoeKTbl poHaa

KoHdepeHUunu pnsa poauteneu

7~ ExxerogHasa KOHpepeHUMa ana poontenem 1 Bpadven:
npoBoanm 6onee 10 neT, becnnaTHoe ydacTme, NeKumm
M MHOMBWAOYaATbHble KOHCYMbTaUWW O/19 CEMEN

7~ 3apayum npoekTa: Nmkbes B ob61actm 3abonieBaHmg,
nonynapmsaunga peabunmrtaumnm, nsbaBneHme ot
MUPOB O TIeYeHUNMN OHKOTOrMYEeCKMX 3aboneBaHnmy,
BbICTPaMBaHWe Omanora Mexay naumeHTaMm m
BpadaMU, MpeaocTaBieHMe aKTyaSIbHOM U
0OBEKTUBHOM MHPOPMALMNKM O BO3MOXKHOCTAX
POCCUNCKOWM MegUnLMHbI MO OMNArHo3y
«HenpobiacToMa»

www.neuroblastoma.help



[TpoekKTbl pOHOa

bpoLwiopa gna poauTteneun

[MpOoeKT No N3gaHUo 6ecrnaTHbIX MOoSIe3HbIX

MaTepmasoB O gMarHose «HenpobracTtoMar» o4
poounTeneu

N30aHOo NaTh KHUI: 0 HempobnacTtomMe, MoboYHbIX
adpPpeKTax neveHms, cTpaxe peumaomBa, BakUuMHaUMM
Mo BpeM§a U1 Mocre nevyeHunda, a Takke cOopHUK

mctopum 20 cemem n ogHoro pebeHka «mcbma
Hagexabl»

3a BpemMda npoekTa 6onee 9 000 3Kk3eMNIsapoB
M30aHMM DHOM ObISTIO OTMNPaBNEHbl CEMbAM U
B MeOULIMHCKME ydpexkaeHna

www.neuroblastoma.help

s, 0 HEIHPOBJACTOME

2.1, o Takoe
uciipoﬁ.‘mnmm?

Heiipofractodi (aanee = HB) —atoaao:
KaHECTBEHIIAR OYNOH, KOTOAs ARIACT-
4 O 1K BILTON CONLIHEIN OIYNOaei
(or anra, solid — wTRepabli=]) 1 BCTpE-
qaeTes NPEIMYTIECTREHIO ¥ sereii. Ona
FOSHIKACT 113 MYTHPOBABIIIN hix
KACTOK CHMITTINECKOil HEPBUOI]
stbt, CHMMATHHECKAR HOPBHLE CHCTENR —
FT0 MACTH ABTOHOMNOIL (DereTaTiBH
weprtofi cicTess. OUA. KONTPOANPYET
HCMPONROIBHYI)  PAGOTY  BHVTPEHRMX
oprancs westopera (T.e. ¢y L Hes
JOCTVTIHRIE CAMOKOHTPOIO), H;
paBoTy cepalid, KINUSHHUED, MOYEBOTO
MySHpS, NPOLEC KPOROODPAIILEIIS.

BrokavecTECHHNE OMIOM ¥ eTeil
BCTPEHATCA ONEHE PEKO, 13 100 000
METOBCK SABOCIOT, 110 PASHEIM OLEHKAM,
0T 12 /1 SEIOBEE, 13 HILX ¥ 07HOTO G-
et sarsaena HB. HB cocrapser 7-8 %o
OT BUeX SACKAUSCTRHHMY HOBOODDAI0-
BAHMIL B JCTCKOM B [HOAPOCTROBOM BO3-
pacte. 3to nanboaee HacTo

CAVHAEE OHKOOTHHECKIX

JWATHO3 M3 BCEX AMATHOCTHpORay

NPHSONTCA HA STOT Biy

BOSPACT NOCTAHOBKIL nnn:;:m
GracToMa — MPUMEPHO ana Toma, Y.
CTOTA CAYNALE BURRNENNA HE y jerely
CTApHIE TATIL JIET HeBEANKA. Manbayy
GoAeI0T HEMHOTO HAle, Yem Aesousa,
Huoraa HE serpesaeren y aereii Gogee
CTAPUIErO BOIPACTA M NOAPOCTROB, Gi-
BAGT KE OMEHb PEJIKHE CIVNAH 3960
Aepanna v Bapocasix.  Tlpefnarasmoe
AeueHie B LENOM TAKOE e, KAk ¥ fe-
Teil MIAnuIEre Bo3pacta (o Mesemm
noapofine GYAET PAcckalaHo B pame-
1 4), HO MOKET HIMEHUTECA B Gyymes.
B 3TiX rpymnax nanMeHtos 3abonesa-
Hite 00BIYHO NPOTPECCHPYET MeneHHes,
HO NPOTHOIB], B UEOM, HE TAK XOpOWH,
KaK ¥ NAUNCHTOR GONee PANHERD BO3pa- 1
cra. Ho npit atom Goslesil 49acTo MoxHo F
KONTPOANPOBATE B TeHEHHe MHOTHX JeT
1330 €€ MEATEHHOND PASBITHA.

Kak G0 ykazano seiuie, HB — ato ony-
X071b, PAABHEAOMIARCA 13 KIETOR HEPE-

LI B ETCROTO [
KPOBETBOPHOTL it uenTp
CHCTEMBI.

HBE  npenssitecteenno  nerpesiaeTes

M ZIETCROM BOF[NICTE, ARTAACK Ol

ot A ueckoil) encrems. ®op- I
MUPORIHIE  CHMDATHYeckoil mepsHOl
CHCTEMBL IPOHCXOANT B TEpHOR BHYTpA- i
T n

111 10 5-1ETHETO BO3PACTA, I0ITOMY ITOT
HILL ONYXOACBOTO MOPAKEHHA XAPAKTe=
pen A feTeil pamiero BOIPAcT, XOTA
MOWET GLITh 1t ) NIOPOCTKOB, IL Y BIPOE-
X, no ropasae pewe. Ecm pas@ime

doHA
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cnono na » P

HACTH, NOAYHHTCA: CTRE) — GRONO TONOBHNE] TAKIX OMYX0-
Aeil OKATMIVETCA B HAANOYEYHIIKAX.
Tpivepro oana naTas wacts HE seAn-
AReTcA B 06AACTH FPY/N e,

 ajiefipo-*, TT0 OJHANACT « HEPR=;
+ w-fACT=», WTO OIMAMAET HKACTHN
WA pAHCil CTALIH PATBUTILA S
+ «-0Mi», HTO OIHAYAET «TPYTINA KAeToR» B Hexotophix cmywanx HE pacnpoctpa-
LT =OMYSOAb®. HACTEA TOABKO AOKAIRHO (B MecTe, e
©OHa BLpOCTE). B APYTIX cayuany MoweT
)

Ba Gupsaiimie AdaTHNECKHe Yaabl.
“facTh omyxNonedi LAKNT METACTAIL B KOCT-
HEL MOAT, KOCTH, B OTAANEHHEE AnMija-
THUECKIE YK, NEYEHb IWTH KOAY, Pei-
KO — B TOA0BHOT MO3T BTN JETKHE.

2.2, lpuanus
BO3HUKHOBEHHA

HelipoGaacToMbl

KaK # €O MHOTUMH BHAAMI DaKa, Npi-
WHHL, RIMADINE HA BO3HHKHOBEHHE
HB, 1 MexaHuaMbl ee BOIHIKHOBEHUA
He 70 KoHua i3yuenst. Ho 3o saGone-
BaHie He JAPA3H0 1l HE MOKET nepeda-
HB MO#ET MOABMTLCA BE3IE, TIE ECTH  popy g APy oAy, BobuINCTEO
THAMN CHMOATIMECKOT! HEPBHOI cucTe- spavcil TIOAATAIOT, WTO MPUNHI —
abt, awe BCero oHa JOKAMWNPYETSR  oqyqaiian omubka B AENERKL KIETOK
B caoe uBob (e i poct), KOTOpas ApoIC-
JICTI HEPENBIX CILISTEHATE 0 681N €10 304 B MpONECee HOPMATBHOTO PAIBN-

POHAM OT NOIBOHOUHOIO cronfa no xoay
cnmnatuteckoro crsona. Ecmn HE Boa-
HUKTA B CHMAATHYECKOM cTBOJE, TO OTY-
XO/Ih MOKET NORBITHCA B I0GOM YHacT-
Ke Bio/ib neasoRouHika — B obaacTil

THA CHMOATHYECKOI HePBHOM CHCTEMEL
Bo/e3ns HAMHHACTCA, KOTAA NPOHCNO-
QT aaoKauecTEeHHOE MaveHenne (-
TAmia) HOPMATBHEIX HEIPETLIN KIETOR
cuMnaTHUEcKoil HepsHoli  cHcTeMB

SKIBOTA, TA3A, TPYAUL 1 WeN. ( meii-
wacTo (NpuMepHo B 70 % BOSX cmyuaes) poGAACTEL HAYMHANT PpaszeuTHE B 3M-
amvxoak HAXommeA ® ofaacTi wiEoTa 6P TKAHM #

13




[TpoeKTbl poHaa dOoHA
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PerucTtp peteu un B3pocCbixX

Poccumckmm cepBep 1 IO, BKAOYAOTCA rpa)kgaHe Poccnu, B niaHax benopyccus

1988 ron 500+ yen. 0-18 neT

CaMbl PAHHNN B TOM Yymcne BO3pPaCT HA MOMEHT
omarHo3s 7 Jyern. 18+ omarHo3a

www.neuroblastoma.help



[TpoeKTbl poHaa

PerucTtp peteu un B3pocCbixX

% CoumnanbHble u aeMorpadumyecKkme gaHHbIe: BO3PacT,
POCT, BEC, MECTO MPOXXMBaHWE, KITMHMKA, Bpad, Hanndime
MHBaTMOHOCTU U T. .

% NMapamMeTpbl AMarHosa: ctagma, rpyrnna pucka,
noKanmnsayma onyxosan M MeTacTa3oB, reHeTn4eckme
MyTaLMKM, OHKOMaPKepPbl, NpoBegeHHble NccregoBaHmg,
nponaeHHoe nevyeHme, ConyTcTByOLLME OMArHO3bl U T. 4.
(70+ napameTpoB)

% B niaaHax: npongeHHoe nevyeHmne nogpobHee
(MpenapaTbl 1 T. 4.), bonblLue MapaMeTpoB Mo peungmBam
(cemyac 18), JIK Bpaua

www.neuroblastoma.help
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Hpyrne npoeKkTbl

% NoMoLlb C Npo)XXMBaHMEeM BAANIM OT AOMa: NoMoraeM c OpraHl/I3aLl,l/Iel;l
rnepeaBr>xXeHUA N NMPOXMBAHNYA, YTOODI AoPOora KJieHeHMK C1taJla HEMHOTIO Jierye

k [ToMoLLb BpavaM: OKa3bliBaeT NMNoaaepyXKKy BpadaM, KOTopble paboTatoT B chepe
OVNArHOCTUKW, NeYyeHuns, peabunmtayumm n HabnwoeHmsa nocne nedyeHnsa nogem
C OMAarHO30M «HeMpobnacToMa» — BblgaeM TpeBen-rpaHTbl, OTMPaBAgeM KHUTI,

NMNoMoraeM C pasMelleHneM

k JKcnepTbl OT H6M: cepna NPAMbIX 2DUPOB, B KOTOPbIX Mbl BMECTe CO
crneunanmcTaMm M3 pasHbix obnactem obcyrkgaem BaxkHble 41149 ntoboro

poOUTENSA BOMPOCHI

7~ Opyrve npoekKTbl: KOpobKa XpabpocTn, MeponpuaTma anga geten, yaydlieHme
ONArHOCTUKUN, MHPOPMALUMOHHbIE KaMMaHWM

www.neuroblastoma.help
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KoMaHaoa OHOM

AHacTacuqa 3axapoBa Mapua NoneBa lOnuna KosaneHko CBeTnaHa [leTkoBa
Coyupenuternb, AMpekTop CoyupenouTersnb, ONPEKTOP Coyupenoutesnb, SMM SMM
MO MpPaBOBbIM BOMPOCaM

AHHa UBaHoOBa Mapwusa NopLukoBa NnbHYyp MyxaMeT3siHOB TaTbAsHa YeMopaHoOBa
KoopaunHaTop KoopaunHaTtop T PR

www.neuroblastoma.help
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Cnacmbo BceM HO6-poauTenam, Bpadamm,
XepTBOBaTeNIIM U NapTHepaM,
KOTopble noaaep>XXuBatoT dHO6U!

www.neuroblastoma.help



3anpochbl OT NAPTHEPOB U APYrux lopauu:
info@neuroblastoma.help

B3anmopeucteume co CMMU:
pr@neuroblastoma.help

B MecceHp)Xepax:

Ten.: +7 901-185-80-95
Telegram: @nbfond
AHAeKc-MecceHmxKep: nb.fond
Max: +7 901-185-80-95

MHH/KMM 7703461569/770301001
OI'PH 118770001166

dOHA,
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	Фонд Энби
	Диагноз
	Нейробластома – рак симпатической нервной системы

	2 года
	Средний возраст постановки диагноза

	350 детей
	Заболевают
	в России ежегодно

	60-95%
	Выживают
	в зависимости от стадии и группы риска

	Особенности
	Самый частый рак первых двух лет жизни: возраст постановки диагноза 0+, некоторые опухоли находят внутриутробно
	Великий маскировщик: нет специфических симптомов, а диагностика «хромает», и ребенка могут неделями/месяцами лечить от нераковых болезней, запуская основную (ОРВИ, артрит, колики, расстройства ЖКТ, бронхит и т.д.)
	Некоторые формы НБ не требуют лечения, но из-за несовершенной диагностики в России таких детей перелечивают, подвергая высокотоксичному лечению с серьезными отдаленными последствиями (потеря слуха, нарушение работы внутренних органов, потеря фертильности и многие другие)

	Кто мы?
	Мы – команда родителей, которые сплотились, чтобы создать первую в России пациентскую организацию по диагнозу «нейробластома». Организация называется «Энби», это сокращение образовано от аббревиатуры NB, – так во всем мире пациентские организации и врачи в протоколах обозначают диагноз «нейробластома».
	Книги
	более 9 000 книг о диагнозе отправлено

	Поддержка
	группа для родителей 65+ консультаций в год

	Регистр
	500+ детей
	и взрослых

	Конференции
	ежегодная конференция для родителей и врачей


	О фонде
	В июле 2018 года был создан Благотворительный Фонд Энби
	Мы оказываем помощь:


	Наша миссия
	Помогать детям с диагнозом «нейробластома» и членам их семей пройти сложный путь борьбы с болезнью.

	Проекты фонда
	Рюкзак от Энби
	Посылка от фонда Энби, которую семья получит в больнице в течение месяца с момента постановки диагноза
	В посылку входят более 30 наименований товаров: медицинские и косметические средства ухода для мамы и ребенка, игрушки и канцтовары, брошюры о нейробластоме и многое другое
	Проект запущен в конце 2023 года, и на начало 2026 года мы отправили 454 рюкзака

	Конференции для родителей
	Ежегодная конференция для родителей и врачей: проводим более 10 лет, бесплатное участие, лекции и индивидуальные консультации для семей
	Задачи проекта: ликбез в области заболевания, популяризация реабилитации, избавление от мифов о лечении онкологических заболеваний, выстраивание диалога между пациентами и врачами, предоставление актуальной и объективной информации о возможностях российской медицины по диагнозу «нейробластома»

	Брошюра для родителей
	Проект по изданию бесплатных полезных материалов о диагнозе «нейробластома» для родителей
	Издано пять книг: о нейробластоме, побочных эффектах лечения, страхе рецидива, вакцинации по время и после лечения, а также сборник историй 20 семей и одного ребенка «Письма надежды»
	За время проекта более 9 000 экземпляров изданий Энби было отправлены семьям и
	в медицинские учреждения

	Регистр детей и взрослых
	Российский сервер и ПО, включаются граждане России, в планах Белоруссия

	1988 год
	самый ранний
	диагноз

	500+ чел.
	в том числе
	7 чел. 18+

	0-18 лет
	возраст на момент диагноза

	Регистр детей и взрослых
	Социальные и демографические данные: возраст, рост, вес, место проживания, клиника, врач, наличие инвалидности и т. д.
	Параметры диагноза: стадия, группа риска, локализация опухоли и метастазов, генетические мутации, онкомаркеры, проведенные исследования, пройденное лечение, сопутствующие диагнозы и т. д. (70+ параметров)
	В планах: пройденное лечение подробнее (препараты и т. д.), больше параметров по рецидивам (сейчас 18), ЛК врача

	Другие проекты
	Помощь с проживанием вдали от дома: помогаем с организацией передвижения и проживания, чтобы дорога к лечению стала немного легче
	Помощь врачам: оказывает поддержку врачам, которые работают в сфере диагностики, лечения, реабилитации и наблюдения после лечения людей с диагнозом «нейробластома» – выдаем тревел-гранты, отправляем книги, помогаем с размещением
	Эксперты от Энби: серия прямых эфиров, в которых мы вместе со специалистами из разных областей обсуждаем важные для любого родителя вопросы
	Другие проекты: коробка храбрости, мероприятия для детей, улучшение диагностики, информационные кампании

	Команда Энби
	Анастасия Захарова
	Мария Голева
	Юлия Коваленко
	Светлана Деткова
	SMM
	www.neuroblastoma.help
	Анна Иванова
	Мария Горшкова
	Ильнур Мухаметзянов
	IT
	Татьяна Чемоданова

	PR


	Cпасибо всем нб-родителям, врачам, жертвователям и партнерам,
	которые поддерживают Энби!
	Запросы от партнеров и других юрлиц:
	info@neuroblastoma.help
	Взаимодействие со СМИ:
	pr@neuroblastoma.help
	В мессенджерах:
	тел.: +7 901-185-80-95
	Telegram: @nbfond
	Яндекс-мессенджер: nb.fond
	Мах: +7 901-185-80-95


