OTtueT 0 pad6oTe PoHpa DHO6MU
3a 2025 roa

3axapoBa AHacTacus

coydpeoumens, OUpPeKmop
baazomeopumenbHo20 PoHOa SH6U

dOHA
SHOU

N

11-a KoHdpepeHUMna DHOU
MockBa | 3-4 okTabpa 2026 roga



YtO0
yAanochb
caoenartb?




O paboTte ®oHAa

2025 rop, B undpax

143 HOBbIX Y4aCTHWMKa Permcrpa
81 ceMbg nony4mnna PoK3ak

595 KHAT nepeasJiin pogunteidM 1 Bpa4aM

95 MCUNXOJTIOTTMHECKIMX KOHCYJ1bTA LI

338 YYACTHUKOB KOHPEPEHLINN

259 MNoe3O0K OPIraHM30Balli OJi14 ceMeu

www.neuroblastoma.help




doHAO

[TpoeKTbl poHAaA
SHOU

PlOK3aK — TOYKaA BXo4da B COO6LeCcTBO

81

ceMbsa nonyyumna Prok3ak B 2025 rony.

B 2025 roay B prok3akax nogaBUUCb KHUTU MO
NMUTaHMIO 6arogapa coTpyaHMYecTByY C
doHOOM «Hayka-getam», a AISTCO nepepana
137 yNakKOBOK BUTAMMHHOIO 4agq.

PIOK3aK — 3TO He TOJ1IbKO BellM.
310 coobLieHue ceMbe: «Bbl He oaHU».

www.neuroblastoma.help



[1poeKTbl poHaa .NJB (I)OH,D,

Perucrp: uto aanbLie?

145 570

HOBbIX Y4aCTHMKa Permcrpa B3POC/bIX U OEeTEN B permcrpe
33 2025 rog. Ha ceHTAbpb 2026

CKONbKO NtOOeEN YXUBET C HeMpobnactoMom B Poccmimn?

Kak BblrMaguT pealnbHbIW MyTb NaLmMeHTa OT CUMMTOMOB 00 AMarHo3a?
Kakoe nedyeHMe NnaumMeHTbl MOoNy4YatoT B peanibHOWM MPaKTUKe?

Y4710 NponcxoguT C MaumeHTaMmM Nocne OKOHYaHnga neyeHmna?

Kakue noTpebHOCTU OCTatoTCA HeydOoBNETBOPEHHbBIMI?

www.neuroblastoma.help



[TpoeKTbl poHOA dOoHA
3HOU
Co3aaHume JIK yrnyéneHHad
Hauyano pa6otbi poauTens, aHaNIUTUKA
Hag PerucTpom, npuem B OAaHHbIX,
KOHIUrypaumsa perucTp no NOAroTOBKaA K
OAHHbIX, T3 3aaBNeHUaM uccriefoBaHUIO
2024 2026 2028, 2029, ...
2023 2025 2027
CtapT permcrpa, O6orawieHue «Henpo6bnacroma
3aHeceHue OAaHHbIMMW, B Poccuu: B3rnan
OAaHHbIX AKTUBHbIN naumeHTa»
BPY4HYIO PEeKPYTUHT, E)>xerogHbin
3anyckK AHAJIUTUYECKUMN
aHKeTUpoBaHUA oTyeT

Cnepylowimm WLar — npeBpallaTtb AaHHble Perncrpa B peryngapHylo aHaJIMTUKY.

www.neuroblastoma.help



He perucrtp 6one3Hm.
Perncrp C 60/1€3HbI0.




[TpoeKTbl poHaa

BSs’

bpoLwiopa gna poauTteneun

595

NoNy4Ynnum poanTeni N Bpadu
B 2025 ropny.

MMMYHOTEepanus
HEeMpo6/,1acTOMbl —
nepeHoC CPOKOB U3aaHuA.

www.neuroblastoma.help



dOHLA,

[TpoeKTbl poHaa
3HO6U

[loMoLlb C NpoXXUBaHMEM BOaNun OT goMa

259 BAXHO:

noe3aoK anga 82 cemen.
noesakum Ha TakKCu OOJKHDI

45 COOTBETCTBOBATb 3aAAB/IEHHbIM

. uneindaMm U agpecam
ceMen rnoJiyynJii rnomMolldb C pasMelleHeEM.

20 Bonpochkl Mo NpoeKTy MOXXHO 3a4aThb:
booking@neuroblastoma.help
poaunTenem NonyYnnm TpeBe-rpaHTbl o4 Ten.: +7 901-185-80-95

Telegram: @nbfond
AHpekc-mecceHgXep: nb.fond
Max: +7 901-185-80-95

yyacTmna B KOHDepeHLU .

www.neuroblastoma.help



[1poekKTbl POHOA doHA

IHOU

lO6unenHas KoHdepeHUuUsa dH6M

107

YYACTHMKOB OYHO, BKItoYasa 30 geten.

23]

YYACTHUK OHMANH.

150

MHOWNBWOYaAJ1bHDbIX
KOHCVYIJI bTaunm C SKClrNeprTaMn.

www.neuroblastoma.help



[TpoekKTbl pOHOA doHA

2HOU

KayeCcTBO YXU3HU

95

MHOWNBWOYaAJ1bHDbIX I-(OHCyJ'IbTaLI,l/Il;I C NCUNXOJTIOIOM.

2

536MHapa C MeONUWNHCKWNM TTICHNXOJ10TOM.

30

T

CTPAX PELUMAUBA.

pouMTeneM NOJIYHNTTN OOCTYI K NPUNJITOXKEHWMIO Bl N TRCA © NI D

ncuxonorm4eckoe nocobue

O Mmegntaunn.

www.neuroblastoma.help



DUHAHCOBbIV OTYET doHA

2HOU

nOCTynHeHMﬂ U BbiMJ1aTbl

NnpPpoxXmBaHMe
BOaJTN OT

549
MAH py6. mnoctynnenmna B 2025 roay,
B T.U. 3,4 NPUNHOCALLAA 00X0O 0eaTe/lTlbHOCTb.

KayeCTB

3,74

MJ1H py6 Bbll'J1aTbl, B T. Y.. 16,9%

e KOHPpepeHUMM — 880 ThIC.

* KayecTBO XW3HUM — 603,2 TbIC.

e MPOXXWMBaHWMe BOANM OoT goMa — 540 ThblC.
e Opowtopa — 90 TbIC.

e MOMOLb BpayaM — 16,5 TbIC.

e AaOMUMNHUNCTPATUBHbIE pacxodbl — 1,61 MTH KoHdepeHLMM
23 3%

OpoLutopa
2,4%

AXP
42,6%

www.neuroblastoma.help



DPOUMHAHCOBbLIV OTYET

doHA
IHOU

nOCTyI'IHeHMFI U BbiMJ1aTbl

NoctynneHus, BbinnaThbl,
fon
MJIH pY®6. MJIH pY®6.
2021 2, 14
2022 2,2 2,3
2023 0,2 4.0
2024 3,4 o,]
2025 55 3,7 {*

www.neuroblastoma.help



YtO0
He yaanocb
caoenartb?




doHA
3HOU

Touku pocTta

* He yOa/10Cb 3aKOHYUTb PaboTy Hag OPOLLOPON MO MMMYHOTEpPAMMM
0O KOHpEepeHLU N

e He 3anyCTU/IM MNOJTHOLLEHHOE aHKETUPOBAHME B PETMNCTPE. Marioe
KOJINYEeCTBO OTBETOB Ha TECTOBbIE aHKETbI

e 3aKPbIIM NporpamMmmy Gokcohpopa: ydactue MmeHee 25% ot
3anuMcaBLUMXCSH

* PUCKMU NO NporpaMmmMe TaKcu!

www.neuroblastoma.help



OpraHnsaunoHHbIe
BOMNPOCHI




dOHLA,

Opral—lm3a|_u/|0|—||—|b|e BOINPOCHhI
2HOU

QOypLwieT u BTOpon AeHb KOHdepeHUnn

FOE: Otenb Radisson Blu Leninsky Prospect Hotel, - T“&
JIeHVHCKK1I npocn. 90/3 e A

7~ 03 okTa6ps = Sy

19:00-22:00: OypLieT anda Hb-cemen 4
3BE€34HbIN gpecc-koa, potorpad

04 oKTA6pSN
Poautenu: 3a1 OpUoH

DeTtun: 3an GeHmKC
nporpamMmma gnsa aeteum ot 6 net ¢ 10:00 go 17:00

10:00 kope-bpenK
14:00-15:00 oben,

Pe3epB: npmnxogmnte K 9:30

[lapKkoBka oTensa nnaTHaa B C/ly4ae ocobbixX NoTpebHocTen pebeHKa no
NUTaHUIO, NPOCUM COOBLLUUTb OpraHM3aTopam
U KOHTPOJIMPOBaTb NPUeM NULLIM pebeHKa

www.neuroblastoma.help






bnarogapHoOCTU

rEHEPAJIbHbIA NAPTHEP

) FARMAMONDO
BIOMEDICA

www.neuroblastoma.help

NMAPTHEPDI

. %

-

AISTCO’

NATURAL TEA

“a

STV

NB 222

MHOOPMALIMOHHDLIE NAPTHEPDI

HMKL, Arou
M. AMUTPUA POTAYEBA

oncology.ru




NB 24
KoMaHaoa OHOM

AHacTacuqa 3axapoBa Mapua NoneBa lOnuna KoBaneHko CBeTnaHa [leTkoBa
Coyupenuternb, AMnpekTop CoyupenouTernb, ONPEKTOP Coyupenoutesnb, SMM SMM
MO MpaBoOBbIM BOMPOCaM

AHHa UBaHoOBa Mapwusa NopLukoBa NnbHYyp MyxaMeT3siHOB TaTbAsHa YeMopaHoOBa
KoopaounHaTop KoopaounHaTop T PR

www.neuroblastoma.help



“~0

Hb-petTu n Hb-poautenn

;‘ BapoaHaluBmam J1yka ;‘ AbyLLuaeBa AneHa ;‘ NabywHaga AHacTacus
[paboBcKada EBa AHTMNOBa EneHa MaHyLLMHa HaTanbg
EBCTpaTOBa HacT4 BobbinbkoBa Japb4a MuxeeBa Mapwu4da
KapayeBueB MMPOH bykaHoB Cepreu MycaeBa CeBWI
Knukmptok MaTtBeu BoogkoBa EkaTepuMHa MyxaMeT3aHOB VNbHYP
KocunkKmMHa ApmHa [paboBckaga AHa [lepoBa HaTanbga
JTabywHbIM PoomoH [13t06aH 2neoHopa n KOpuni [ToTbITMUbIHA KCeHNS
YnbaHa [oTblTMLUbIHA [JopoBckaga J1toboBb CemMeHOBbl Mapuma n Butanmm
LlennweBa dalua 3aMXnuKn Bnagmnmup TpyHOB Cepreu

KapadeBLeBa AneHa LarmHaHu EneHa

KpuctmneBa EneHa LLlaropeHko KpncTrHa



Cnacmnbo BceM H6-poauTenaMm, Bpadam,
XepTBOBaTENIAM U NapTHepaM,
KOTopble noaaep>XuBatoT dHO6U!






3anpocbl Ha NOMOLb:
help@neuroblastoma.help

B MecceHp)Kepax:

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

dOHA,
N 3HO6U




	Отчет о работе Фонда Энби
	за 2025 год
	Захарова Анастасия
	соучредитель, директор Благотворительного Фонда Энби


	Что
	удалось
	сделать?
	2025 год в цифрах
	143
	новых участника Регистра

	595
	338
	259
	семья получила Рюкзак
	книг передали родителям и врачам
	психологических консультаций
	участников конференции
	поездок организовали для семей

	Рюкзак — точка входа в сообщество
	семья получила Рюкзак в 2025 году.
	В 2025 году в рюкзаках появились книги по питанию благодаря сотрудничеству с фондом «Наука-детям», а AISTCO передала 137 упаковок витаминного чая.

	Рюкзак — это не только вещи.
	Это сообщение семье: «Вы не одни».

	Регистр: что дальше?
	143
	новых участника Регистра
	за 2025 год.

	570
	взрослых и детей в регистре
	на сентябрь 2026
	Сколько людей живет с нейробластомой в России?
	Как выглядит реальный путь пациента от симптомов до диагноза?
	Какое лечение пациенты получают в реальной практике?
	Что происходит с пациентами после окончания лечения?
	Какие потребности остаются неудовлетворенными?


	«Нейробластома в России: взгляд пациента»
	Не регистр болезни. Регистр жизни с болезнью.
	Брошюра для родителей
	595
	получили родители и врачи
	в 2025 году.
	Иммунотерапия нейробластомы — перенос сроков издания.
	Помощь с проживанием вдали от дома
	259
	поездок для 82 семей.
	семей получили помощь с размещением.


	ВАЖНО:
	поездки на такси должны соответствовать заявленным целям и адресам
	родителей получили тревел-гранты для
	участия в конференции.
	booking@neuroblastoma.help



	Юбилейная конференция Энби
	107
	участников очно, включая 30 детей.

	231
	участник онлайн.

	150
	индивидуальных консультаций с экспертами.

	Качество жизни
	индивидуальных консультаций с психологом.
	вэбинара с медицинским психологом.
	родителей получили доступ к приложению для медитации.

	Поступления и выплаты
	5,49
	млн руб. поступления в 2025 году,
	в т.ч. 3,4 приносящая доход деятельность.

	3,74
	млн руб. выплаты, в т. ч.:

	Поступления и выплаты
	Год
	Поступления, млн руб.
	Выплаты,
	млн руб.

	Что
	не удалось
	сделать?
	Точки роста
	не удалось закончить работу над брошюрой по иммунотерапии до конференции
	не запустили полноценное анкетирование в регистре: малое количество ответов на тестовые анкеты
	закрыли программу Фоксфорд: участие менее 25% от записавшихся
	риски по программе такси!

	Организационные
	вопросы
	Фуршет и второй день конференции
	03 октября
	звёздный дресс-код, фотограф
	04 октября
	программа для детей от 6 лет с 10:00 до 17:00
	в случае особых потребностей ребенка по питанию, просим сообщить организаторам
	и контролировать прием пищи ребенка

	Благодарности
	Благодарности
	ГЕНЕРАЛЬНЫЙ ПАРТНЕР
	ПАРТНЕРЫ
	ИНФОРМАЦИОННЫЕ ПАРТНЕРЫ
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	Анастасия Захарова
	Мария Голева
	Юлия Коваленко
	Светлана Деткова
	SMM
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	Анна Иванова
	Мария Горшкова
	Ильнур Мухаметзянов
	IT
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	Cпасибо всем нб-родителям, врачам, жертвователям и партнерам,
	которые поддерживают Энби!
	Запросы на помощь:
	help@neuroblastoma.help

