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Юстиций РФ по r. Москве 

Адрес: ул. Кржижановского, 13, 
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о деятельности Межреrиональной общественной бпаrотворительной организации 

инвапидов «Общество взаимопомощи при бопезни Бехтерева» в 2024 году. 

Межрегиональная общественная благотворительная организация инвалидов 

«Общество взаимопомощи при болезни Бехтерева» (далее - Организация), является 

благотворительной организаций и осуществляет свою деятельность в соответствии с ФЗ «О 

благотворительной деятельности и благотворительных организациях». 

1. ОТЧЕТ О ДЕЯТЕЛЬНОСТИ: 

1.1. в 2024 году мы продолжили усилия по обучению пациентов и их близких 

жизни с ревматическими заболеваниями, обеспечивая доступ к актуальной 

информации по заболеваниям и методам лечения. Это стало возможным 

благодаря проведению 13 очных Школ пациентов в 11 городах России, где 

участники могли получить знания и советы от экспертов в области 

ревматологии. Школы проwли в следующих городах: Москва - 2 Школы 
' 

вкп~очая Школу Д/IЯ родителей детей с ювенильными артритами в рамках 

Всемирноrо дня защиты детей; Новосибирск - 2 Школы; Иркутск, Барнаул, 

Уфа, Капмнмнrрад, Сажст-Петербурr, Воронеж, Ставрополь, Великий Новгород, 

ICallyrl, ОНпаАн-Школы • tтом году обыдинИ11и тысячи людей со всех уголков 
tlllUII crpaнw и бЫ11и ПОС1Ащены отпуску и летнему периоду при 
11•12sт,11С11МХ Jа6омuним, • таюке реематоидному артриту I вопросах и ....... 



1.2. Организация ведет просветительскую работу среди пациентов и их семей, 

направленную на популяризацию здорового, активного образа жизни, продвижение 

занятий доступным спортом для инвалидов, а также внедрение профилактических мер для 

предотвращения ранней инвалидизации пациентов : 

• В наиболее активных регионах - Москва, Московская область, Санкт-Петербург -

орган1изованы регулярные занятия скандинавской ходьбой и адаптивной 

физической культурой, которая рекомендована пациентам с болезнью Бехтерева; 

• В Москве, Московской области, Ставропольском крае, республике Башкортостан, 

Ульяновске и Санкт-Петербурге организованы регулярные занятия лечебной 

физкультурой, скандинавской ходьбой, а также занятия в бассейне. 

1.3. Организация проводит творческие и культурно-просветительские мероприятия, 

способствующие повышению осведомленности в обществе о болезни Бехтерева и других 

ревматологических заболеваниях, а также поддержку пациентов: 

• Открь1лся новый проект Организации «Культурный клуб bbehtereva.ru» -

бесплатные и льготные билеты в театр, экскурсии, выставки, поездки. Для 

Организации очень важно вносить в жизнь людей с заболеваниями и культурный 

досуг, так как это часть подхода к комплексной социальной реабилитации. 

• Ко Всемирному дню борьбы с анкилозирующим спондилитом (World AS Day), 

который проходит ежегодно в первую субботу мая, Организация провела 

международную активность. Онлайн-площадка Организации собрала тысячи людей 

ко Всемирному дню борьбы с аксиальным спондилоартритом. Центральная тема -

<< Признаки и симптомы». Мы приглашали академика РАН, ректора РНИМУ им. Н .И . 

Пирогова Сергея Анатольевича Лукьянова и к.м.н., заведующую лабораторией 

аксиальных спондилоартритов ФГБНУ НИИР им. В.А. Насоновой Татьяну Васильевну 

Дубинину, чтобы обсудить характерные признаки и симптомы заболевания, виды 

лечения и диагностики. В частности, касался вопрос нового препарата Сениnрутуг. 

1.4. Организация развивает свою деятельность по созданию постоянного 

конструктивного диалога между пациентским сообществом и органами здравоохранения 

для обеспечения принятия оптимальных решений в интересах пациентов. Организация 

продолжила работу в советах по защите прав пациентов при органах здравоохранения в 

Калужской области, Республике Чувашия, Санкт-Петербурге, Ульяновске. 

В 2024 roдv Организация продолжила работу, начатую с 2020 года, по улучшению 

доступности медицинской помощи и пьrотноrо лекарственного обеспечения 8 Иркутской 
области. Ранее мы успешно решили проблему с территориальной программой rосrарантий, 

которая не соответствовала федеральному законодательству. В этом году, на очередном 
круглом стоnе, мw оkудмпи вопросы марwрутиэации пациентов с ревматическими 
забоllеванмми. Итоrом сrмо Распоряжение Министерства здравоохранения Иркутской 
области, реrулиРУIОЩtе марwруrизацию I ревматолоrии - еще одна значимая победа для 
региона. 



Пациенты из Москвы и Московской области вступили в аналогичные советы в своих 

субъектах Федерации. 

Новосибирское отделение организации работает в штатном
 режиме, сохраняя 

активность на прежнем уровне, ведет работу с пациентами и ревматологами региона. В 

2024 r. в рамках XIV научной-практической конференции и Экспертного заседания главных 

ревматологов СФО провели сессию для пациентов, Школу пациентов с участием директора 

Организации и практическим занятием ЛФК, Школу пациентов с участием главного 

слециалиста СФО. Новосибирское отделение продолжило ра
боту по проекту «Открытая 

линия НСО)), в рамках проекта была проведена он-лайн Школа с главны
м ревматологом 

Новосибирской области. Руководитель отделения по Новосибирской области Королева 

Юлия Владимировна вошла в состав Совета по защите прав пациентов при 

территориальном органе Росздравнадзора по Новосибирской области . В рамках 

Соглашения о сотрудничестве с Русской национальной ассоциацией скан
динавской ходьбы 

Юлия Владимировна обучена на сертифицированного инструктора по адаптивной 

скандинавской ходьбе. 

Санкт-Петербургское городское отделение работает в тесно
м сотрудничестве с 

Главным ревматологом: 

- провело вебинары для пациентов по самым актуальным темам 

- осуществляет информационную поддержку с использованием социа
льных сетей в 

области прав пациентов на медицинскую помощь и лекарственное обеспечение, 

современных методов лечения и реабилитации, новых лекарств. 

- отделение пропагандирует двигательную активность и здоровый о
браз жизни : 

проводит регулярные занятия по скандинавской ходьбе; 

- отделение представлено и ведёт работу в общественных советах 
при Комитете 

здравоохранения Санкт-Петербурга и в попечительском совете Клинической 

ревматологической больницы №25. 

Директор Организации продолжила работу в составе Общественного совета по 

проведению независимой оценки качества условий оказания услуг медицинскими 

организациями при Министерстве здравоохранения Российс
кой Федерации, в составе 

Общественного совета по проведению независимой оценки качест
ва условий оказания 

услуг орrанизациими социального обслуживании и федеральными учр
еждениями медико

социальной 1кспертиJы при Министерстве труда и социальной защиты Российской 

Федерации, 1 составе Общественной комиссии при ФКУ "ГБ МСЭ по r. Москве" Минтр
уда 

России, в состаек Со1ета общественнь1х организаций по защите прав пациентов 

территориальноrо орrана Роадраен~ no r. Москве и Московской области . 

PJIД perмoнlllbltlllX оrр.емниА орrанимцим отметмпм смену главных внештатны
х 

спецмаnМСЮI penIOНIIIWIWX орrаное wавоохранени11, что привело к с
нижению уровни 

коммунммацмl с нммм м IICrМIНOCТIII ра6оты. OpraниJIЦМJI относита с пониманием к работе 

данных сnецмммс:rав, Т11С 1С11С мноrме из нмх ~ны • работе антиковидных 

оrдемммl (UIТIММ IIDPOНIIМpyc:I де111,та 611111 очен1, lrреесивным). Вместе с тем члены 



организации выражают надежду на скорое снижение активности вируса и уве
личение 

возможностей главных специалистов по совместному проведению активностей, 

направленных на улучшение качества жизни пациентов с ревматическими забо
леваниями. 

1.5. Организация приняла участие очно и он-лайн в нескольких крупных 

мероприятиях, организованных партнерскими общественными и врачебными 

организациями : 

• IV Конгрессе с международным участием «Московская ревматология», 

• Конгрессе ревматологов, посвященном 60-летию Общероссийской общественной 

организации «Ассоциация ревматологов России», 

• V Форуме ревматологов Сибирского федерального округа « Ревматология от 

диагноза к ремиссии», 

• Всероссийском конгрессе с международным участием «Дни ревматологии в Санкт

Петербурге - 2024», 

• IV Международной конференции «Врач, пациент, общество: иммунология, 

физиология, генетика, биоинформатика и общественное здоровье», 

• XV Всероссийском конгрессе пациентов. 

В частности в ряде мероприятий был представлен стенд организации, до
клады и 

проведение тренингов от специалистов Общества взаимопомощи. 

1.6. Организация продолжила участие в работе Экспертной группы по 

спондилоартритам (ЭкСпА), созданной при Ассоциации ревматологов России. 

Продолжилась работа над совместными с ЭкСпА проектами и анализ новых
 критериев 

инвалидности при болезни Бехтерева и других ревматических заболеваниях, к
оторые 

призваны сбалансировать систему медико-социальной экспертизы и сделать дос
тупнее 

меры государственной социальной поддержки для пациентов. 

1.7. Организация продолжила активную работу в рамках международной 

орrанизации пациентов с анкилозирующим спондилитом (болезнь Бехтерева) и и
ную 

международнУЮ работу. Однако приостановив своё членство в Совете директоров.
 

Орrанизация приняла участие в работе Международной федерации пациентов с 

болезнью Бехтерева (Axial Spondyloarthrltis lntemational Federation - ASIF) и rлобальном 

форуме по проблеме ,адержки диаrностики аксиальноrо спондилоартрита. 

1.8. В 2024 rоду Орrанизация продолжила работу юридической службы, которая 

занимаетаt анапизом исапоб nациентое и nодrотоекоА обращений по ~опросам 

доступности пекарстннноrо обесnечеюu~ nациентое с ревматическими заболеваниями. 

рассмотрено 6апее 80 ОФМЦММwttа обращенмА от n1циентов. Общество взаимопомощи 

при бопеlНМ &exrepeu, 1 Т18О1С8 nре.4'(еД17епи реnюнмьных отделений и эксперты вели 

актиВНУIО мнtopмlЦМOllll~YIO Pl&nv II npa8Q8ylC) поддержку пациентов с 

o6'WIOleNИ8IМII nа,юисениl JJOIIIQ и деlству~ощеrо Рмонодатепытва РФ, реrулирующеrо 

iO rf, 



вопросы предоставления медицинской помощи, лекарственного обеспечения, а также 
установления инвалидности и прав инвалидов, оказывали содействие в подготовке 
обра V 

щении по вопросам защиты законных прав и интересов в официальные органы и 
судебные инстанции. Кроме того, Общество от своего имени готовило и направляло в 
органы государственной власти и органы местного самоуправления обращения и 
заявления для решения актуальных проблем пациентов, таких как лекарственное 
обеспечение, медицинская помощь, медико-социальная экспертиза. Б11агопо11учате11ями 
информационно-разъяснительной работы и правовой поддержки стали более З 700 
человек. 

Главным достижением данной работы явилось получение от Заместителя Министра 
Здравоохранения Российской Федерации официального подтверждения позиции 
Организации о возможности льготного обеспечения пациентов с болезнью Бехтерева, 
ревматоидным артритом, системной красной волчанкой и ревматической лихорадкой 
генно-инженерными иммуносуnрессивными препаратами без привязки к статусу 

«инвалид». Данная возможнщть была выявлена специалистами Организации в 2018ом 

году. В 2019-ом данная позиция нашла свое подтверждение у Министерства 
здравоохранения Российской Федерации, Эксперта Всемирной организации 

здравоохранения, в рамках рабочего совещания Совета общественных организаций по 

защите прав пациентов при Министерстве здравоохранения РФ, Ассоциации ревматологов 

России. Результатом данной работы явилось появление письменного указания от ТО 

Росздравнадзора по Москве и Московской области в адрес Министерства 

здравоохранения Московской области (откуда поступало наибольшее количество жалоб) и 

Департамента здравоохранения г. Москвы о необходимости в кратчайшие сроки 

организовать лекарственное обеспечение ревматических пациентов в указанных субъектах 

федерации вне зависимости от наличия инвалидности. 

1.9. В октябре 2024 года Организация при поддержке партнеров провела VII 

Всероссийский форум для людей с ревматическими заболеваниями в гибридном формате. 

Ежегодная научно-информационная, обучающая и дискуссионная площадка 

форума привлекает внимание wирокого круга пациентов с ревматическими 

заболеваниями, поскольку здесь традиционно разговор идет о наиболее важных темах. В 

этом году в обсуждении ключевых вопросов пациентскоrо сообщества с представителями 

органов государственной власти, медицины и науки приняли участие более 1, 5 тыс. 

человек. Форум был приурочен ко Всемирному дню борьбы с артритом, который ежегодно 

проводится 12 октября, на Всероссийском форуме для людей с ревматическими 

заболеваниями •Жизнь с артритом: путь м nодо,ержке и знаниям», посвященном 

Всемирному дню борьбы с артритом. Среди участников бЫ11и главный ревматолог России, 
член-корреспондент РАН Липа А.М., главные сnециалисты-ревматопоrи страны и ведущие 

эксперты. 

1.10. В 2024 rоду Орrаниuцм l1POAQIUIOUla работу по развитию мощадок для 
общения пациентов • социальных cenuc. 

.. -



На 15,6% увеличилась аудитория группы Вконтакте (не учитывая региональные и 

приватные площадки, число подписчиков в таких группах может варьироваться от 8 800 до 

100 человек). 21,6 тыс. постоянных подписчиков (+350 подписчиков ежемесячно), 12 тысяч 

уникальных посетителей в месяц, 360 тыс. просмотров за полгода; 67 тыс. пользователей 

- средний ежемесячный охват публикаций за последние 12 месяцев; 94% аудитории 

старше 24 лет, 92% аудитории из Российской Федерации. 

Канал YouTube. Целевая аудитория - пациенты с АС, другими ревматическими 

заболеваниями такими, как ревматоидный артрит, псориатический артрит/спондилит, 

системная красная волчанка и другие, а также их близкие - на 24.5% увеличилась аудитория 

канала, 25,7 тысяч постоянных подписчиков (+420 подписчиков ежемесячно), 40,4 тысяч 

уникальных пользователей за З месяца; 879 тыс. просмотров за последние 12 месяцев, 12,4 

млн. минут просмотров видео; 95% аудитории старше 25 лет, более 83% аудитории с 

территории СНГ (65% из Российской Федерации, Украина 10%, Казахстан 4%, остальные 

страны СНГ 4%). 

В 2024 году Организация не вела страницы в социальных сетях, признанных 

запрещенными в России. 

Страница Одноклассники, используемая в основном старшим поколением 

аудитории насчитывало 1,6 тысяч постоянных подписчиков (85% аудитории старше 55 лет), 

канал в Telegram 4,9 тыс постоянных подписчиков. 

1.11. В 2024 году среди новых проектов при поддержке партнёров запущен проект 
«Формирование службы равного консультирования». << Курс равный консультант аксСпА». 
Выпущен новый информационный материал, посвященный взгляду на ремиссию с точки 
зрения врача и с точки зрения пациента. Сотрудничество с Русской национальной 
ассоциацией скандинавской ходьбы (RNWA) помогло Организации в объединении людей 
с помощью лечебного движения, а именно обучению на инструкторов по адаптивной 
скандинавской ходьбе в 15 региональных отделениях Организации: Республика Чувашия, 
Севастополь, Ставропольский край, Алтайский край, Республика Башкортостан, Республика 
Татарстан, Архангельская область и Ненецкий автономный округ, Амурская, Иркутская, 

Новосибирская, Оренбургская, Вологодская, Воронежская области, Москва и Подмосковье. 
в следующем году Организация планирует развитие клубов адаптивной скандинавской 
ходьбы совместно с RNWA, а также обучить ещё больше регионов. Марафон «Заряди 
суставы•. Мы провели марафон полезных привычек, разработав трекер д,1я ежедневных 

утренних зарядок, чтобы поддержать участников в их стремлении к здоровью. 

:z. ОТЧЕТ ПО ИСПОЛЬЗОВАНИЮ ИМУЩЕСТВА И РАСХОДОВАНИЮ СРЕДСТВ 

БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОЙ ОРГАНИЗАЦИИ: 

Организация не имеет на ба11ансе имущества. На начало 2024 года остаток целевых 

средств 1 96S тыс. руб. 
В о1'4етном периоде Орrанизация получила в виде пожертвований 4 485 тыс. руб. 

Израсходовали на Орrанизаци~о 6паrотворительных мероприятий, семинаров, 

конференциА, услуrи nечаrм, оn,mутруда, Н111О1'О1 и страховых вэносов 6 313 ть1с. руб. 

Прибыли и ее расnредменlМ. 1С11С I коммерции У Межреrмональной общественной 

блаrотворительноl орrанИJаЦММ МНIММДОI «Общество uаммоnомощи при болезни 

Бехтерева• нет. Такое 11ОНR'1'М1, 111К nрм&.иаь У МеJlсреrмональной общественной 



благотворительной организации инвалидов «Общество взаимопомощи
 при болезни 

Бехтерева» отсутствует. 

Что 1<асается 1<оммерческой деятельности Межрегиональной общественной 

благотворительной организации инвалидов «Общество взаимопомощи при болезни 

Бехтерева», то прибыль от предпринимательской деятельности - выделяется отдельно и 

направляться на уставные цели . 

В отчетном периоде Организация прибыль от предпринимательской дея
тельности 

270 тыс. руб. направлена на уставные цели . Израсходовали на организацию мероприятий, 

семинаров, 1<онференций, на содержание организации 269 тыс. руб. 

На 1<онец 2024 года остаток целевых средств и средств от предпринимательской 

деятельности организации составляет 1 тыс. руб. 

3. ВЫСШИМ ОРГАНОМ УПРАВЛЕНИЯ ОРГАНИЗАЦИИ, СОГЛАСНО УСТАВУ, ЯВЛ
ЯЕТСЯ 

КОНФЕРЕНЦИЯ ДЕЛЕГАТОВ РЕГИОНАЛЬНЫХ ОТДЕЛЕНИЙ. 

Персональный состав высшего орrана управления: 

1. Ситало Алексей Вадимович; 

2. Чуrусова Ольга Витальевна; 

3. Сахабутдинова Рамиля Зайнутдиновна; 

4. Ветрова Ольга Викторовна; 

5. Балашова Марина Константиновна; 

6. Островерхова Ирина Але1<сандровна; 

7. Волобуев Вячеслав Юрьевич; 

8. Ильина Анна Григорьевна; 

9. Михайлов Артём Сергеевич; 

10. Дейненко Вячеслав Николаевич; 

11. Лотц Сергей Викторович; 

12. Королева Юлия Владимировна; 

13. Корчагина Елена Васильевна; 

14. Зайнаwева 3арима Гафаровна; 

15. 3уев Сергей Анатольевич; 

16. Заrороднев Иrорь Витальевич; 

17. Леонченмова Наталья Юрьевна; 

18. Белоусов Иван Алексеевич; 

19. Попова Елена Михайловна; 

20. Маrасумова Вера 8асмльевна; 

21. Терехина Руфм11 Аэатовна; 

22. Шестам данмМ/1 Иванович; 

23. ЗаАцев Евrениii Анатольеемч; 

24. Кононенко Впадмммр &ормсо8мч; 

25. Коротков Антон AllelCalfWIOIIN; 

26. Летуноемч TINPI 8'1IДl■llip08lt8; 

27. Ткаченко Аl'lека~ндр Cnl•••DIМЧ; 



28. Дашиева Наталья Дашинимаевна; 

29. Тихонова Татьяна Андреевна; 

30. Жигал1<0 Еt<атерина Андреевна . 

31. Макарова Татьяна Германовна 

32. Стёпкина Ирина Владимировна 

33. Петрова Евгения Сергеевна 

34. Комарова Эвелина Борисовна; 

35. Сивуха Даниил Игоревич; 

36. Баркасова Лариса Валентиновна 

37. Горюнов Алексей Геннадьевич 

38. Иванова Ольга Сергеевна 

39. Сальникова О1<сана Але1<сандровна 

Правление организации 

1. Ситало Але1<сей Вадимович; 

2. Долотин Илья Александрович; 

3. Леонченкова Наталья Юрьевна; 

4. Королева Юлия Владимировна; 

5. Зайцев Евгений Анатольевич; 

6. Белоусова Людмила Викторовна. 

Президент Правления 

Ситало Алексей Вадимович . 

Исполнительный орган - директор 

Шаталова Наталья Викторовна. 

В 2021 rоду организация внесла изменения в свой Устав, передав функции 

единоличного исполнительного органа вновь созда
нной должности - Директору. На 

данную должность бЫ/lа избрана многолетний волонт
ер организации Шаталова Наталья 

Викторовна. Должность Президента была значительно огранич
ена в исполнительных 

функциях и на нее был переизбран многолетний ру
ководитель организации - Ситало 

Алексей Вадимович. Данные изменения позволил
и выстроить новую структуру внутри 

организации, качес:rво и фронт работ которой значит
ельно выросло за счет четкого 

разделенм. функционала, внедрения новых взrлядов на управление организац
ией и 

увеличенм. копичества постоянно действующих сотрудник
ов и волонтеров. В 2023 году 

Орrвнизацм не вносила новых изменений в Устав, 
Шаталова Наталья Викторовна 

продолжил■ работу • качестве дмрекrора Организации, Смтало Алексей Вадимович
 

продолжил работу • 1С8Ч8С1'8е nрuмденrа Орrанмuции, реwением Внеочередной 

конференцми дueraY01........,...1wx PWIC080дМ1Uel оrдеп
ениА Организации. 

4. ПЕРЕЧЕНII, СОСТАI IICDAIМWIIII IIIAl'OТIIOPIIТIIIWtЫX ПРОrРАММ
# ПРОВfДЕННЫХ 

о,rАНМ1АЦ1811: 

В ОNТНОМ ,WOpnlн1111ЦИR рем11Iа1171181 ~ программы м пр
оекты: 



1. «Школы для пациентов с болезнью Бехтерева)). 

Серия лекций ведущих российских ревматологов о заболевании, его особенностях, 

методах медикаментозного лечения и немедикаментозных способов продления ремиссии 

и сохранения подвижности в суставах в сочетании с практическими занятиями лечебной 

Физкультурой в регионах РФ. Поддержана Фондом президентских грантов четвертый год 

подряд. 

ЦЕЛЬ: повышение качества жизни пациентов через повышение осведомленности о 

заболевании, методах самодиагностики, профилактики, а также формирования 

приверженности здоровому образу жизни и обучение доступной физической активности. 

С 2014 г. Организация провела более 50 занятий Школы в 42 регионах России, их 

участниками стали около 3700 пациентов. В результате заметно выросла осведомленность 

пациентов об особенностях заболевания и современных методах лечения, вырос уровень 

правильного контроля своего состояния . Реализуется при научной, методической и 

ор'rанизационной поддержке руководства и специалистов ФГБНУ НИ Института 

ревматологии им. В.А. Насоновой и Общероссийской Общественной организации 

4<Ассоциация ревматологов России>). По итогам каждого занятия Школы в регионах 

распространяется информация о деятельности Общества и его партнёров, активные 

пациенты включаются в работу в качестве тренеров-волонтеров, создаются отделения 

Общества, благодаря чему пациенты вовлекаются в активную деятельность по улучшению 

качества жизни. 

На занятиях Школы ведется видеозапись лекций, которые размещаются на сайте 

Общества и популярных интернет-ресурсах в бесплатном доступе. Формат Школы -

сочетание теории и практики: семинар (выстумения ревматологов, экспертов, общение; 

практические занятия ЛФК под руководством опытного московского методиста). 

z. Программа «Мобильное приложение ASplne». 

Разработка и внедрение мобильного приложения, обеспечивающего контакт 

пациентов и ревматологов, дающее возможность дистанционного мониторинга состояния 

пациента в любой точке России (для устройств на базе Android и iOs) 

ЦЕЛЬ: обеспечение возможности пациентам постоянного мониторинrа своего 

состояния, доступности IJIIЯ маломобильных пациентов и жителей отдалённых регионов 

РФ постоянного контакта с ревматологом. 

Мобильное приложение «ASplne» создано, чтобы каждый пациент моr 

самостоятельно контролировать сосrояние своего здоровья и при первой необходимости 

сеязываТЬСR с .n"ащим IJ)8ЧОМ дистанционно. Использование приложения позволит снять 

часть ко.nосса.nьноА наrрркм со сnециалисrое м упучwить контроль печения больных 

спондипоартрмтlММ, Зrо осаhнно 81СТУilЛЬНО P/IW реrмоное России, rде недостаточно 
ревматолоrое. 

ASplne • IIOJ,U•pod nомощнмкдu n■цмеН1'ОI, коrорыА IIUIIDЧaeт I себя несколько 
техно.nОПI'• .. ,...•• .. : 

• ,.,.,.. .. , .. ,,,_пациента; 



• программа, которой пользуется ревматолог для мониторинга активности 
заболевания и функционального состояния пациентов. 

Пациентская часть вмючает в себя контроль выполнения рекомендаций по лечебной 
физкультуре, приему лекарственных препаратов и дает возможность находиться на 
постоянной связи с лечащим врачом. 

В 2021-ом году ФГБНУ «НИИР им. В.А.Насоновой» начал дорабатывать систему ASpine, 

создавая блок для работы врача с данными пациентов. 

В связи с пандемией коронавирусной инфекции, рост регистраций в системе ASpine 

увеличился . Количество активных пользователей составляет 2500 человек. Объективными 

препятствиями для дальнейшего развития проекта является : отсутствие монетизации и 

отсутствие оплаты врачам (работа на энтузиазме), а основной проблематикой с 2022 г. 

блокировка разработчиками на территории Украины (ввиду оптимальной стоимости 
мобильное приложение было заказано у разработчиков на территории Украины) . В случае 

преодоления данных препятствий система имеет ярко выраженный потенциал. 

3. •Активная жизнь» - популяризация лечебной физкультуры и здорового образа 

жизни среди пациентов с болезнью Бехтерева)) , 

ЦЕЛЬ: Повышение качества жизни пациентов с болезнью Бехтерева и другими 

хроническими ревматическими заболеваниями через повышение информированности и 

реализацию профилактических программ и методик ЛФК, направленных на сохранение 

здоровья пациентов, обучение способам сохранения активного образа жизни и 

трудоспособности, замедления прогрессирования заболевания . 

Проект вмючал мастер-массы, вмючающие теорию и практические занятия по 

другими ревматическими заболеваниями. 

4. «Ранняя диаrностика заболевания через использование информационных 

технолоrий и контекстной рекламы». 

специальному курсу лечебной физкультуры дnя пациентов с болезнью Бехтерева и 

ЦЕЛЬ: предотвращение инвалидизации молодых пациентов через снижение сроков 

постановки диагноза с использованием контекстной и медийной рекламы. 

Программа реализуется при научной, методической и организационной поддержке 

руководства и специалистов ФГБНУ НИ Института ревматологии им. В.А. Насоновой, 

общероссийской Общественной организации «Ассоциация ревматологов России». 

Проrрамма nредставпяет собой мероnриЯТИ11 по поиску через контекстную и 

медийную рекламу людей с бо.пыо • спине м суставах. Через рекламу пользователь 

интернет переходит на сайт bЬehtereva.ru, проходит тест на восnапитепьный характер боли 

(международный тест). В случи nоложмтет.ноrо реsупьтата пациенту предпаrается 
посетить ревматолога. 

Сокращение времени nостановкм дмll'НОl8 поможет пациентам с болезнью 

Бехтерева начать своевременное печение, СDХр8НИТЬ на бопее дпмтепьный срок 

полноценную трудоспособную мсиsнь беJ МN1111мдмsации. Одновременно, ранняя 



диагностика - это сокращение расходов на лечение таких
 пациентов, что ПОАТВерждено 

исследованием Института экономики зд
равоохранениR НИУ ВШЭ. 

ДлR улучшениR ситуации с ВЫRВЛRемостью анкилозирующеrо спондилита 

необходимо пристальное внимание к людRм во
зрасте до 40 лет, особенно - с болями в 

спине и суставах. В этой целевой аудитории наиболее высок
а доля активных пользователей 

сети Интернет. Соrласно открытым данным Яндекса, прон
икновение интернета на конец 

2015 года в Москве составляет 79% от всего населения, Санкт-Петербурrе - 78%, Казани -

72%. Это означает, что в этих регионах пользователями интернета 
можно считать 

практически всех жителей младше 
40 лет, которые составляют целевую ауд

иторию 

проекта. 

5. «Точка опоры» - психологическая реабилитационная программа для 

пациентов и медицинских работник
ов. 

В 2021 r. Орrанизация заключила Соглашение о
 сотрудничестве с Автономной 

некоммерческой орrанизации «Блаrотворительный центр реализации 

психологической реабилитационно
й программы пациентам, родственникам и 

медицинским работникам "ОПОРА"»
 ( далее -АНО «ОПОРА»). В рамках Соглашения 

Орrанизация и АНО «ОПОРА» реализу
ют совместный проект по психологиче

ской 

поддержке «Точна опоры». В 2024 rоду Организация продолжило сотрудниче
ство с 

Автономной некоммерческой орган
изации «Благотворительный центр р

еализации 

психологической реабилитационно
й программы пациентам, родственникам и 

медицинским работникам "ОПОРА"» 
( далее -АНО «ОПОРА»). 

Цель проекта для пациентов: повы
шение качества жизни пациентов с

 болезнью 

Бехтерева и другими ревматическими заболеваниями путем прохождения 

специализированной психолоrичесной реабилитационной программы, 

направленной на улучшение эмоц
иональноrо состояния; поддержку

 и помощь в 

преодолении тревоги, страхов; обучении способам овладения стрессом и 

нахождением ресурсов ДЛR борьбы за своё здоровье; формирование и 

поддержание мотивации к прохождению лечения; обеспече
ние условия для 

полноценной психологической реаб
илитации и общего улучшения сам

очувствия; 

преодоление сложности в семейных в
заимоотношениях, в общении с медиц

инским 

персоналом, рабочим коллективом, 
друзьями. 

Цель проекта дпя медицинских работников: повышение качества жизни 

медицинских работников в сфере ревматологии путем прохождения 

специализированной психологической реабилитационной программы, 

направленной на помощь в борьбе нега
тивными проявлениями профессиональ

ноrо 

и эмоционального выгорани
я. 

Организация оказывает nомощь и nоддерж
ку на территории России, проект «Точка 

опоры• реалиюаывалаt с nомощыо дистанционного взаимодействии с целевыми 

rpynnaми nроекта, что nозеолипо вне
 за1меимос:nе от rеоrрафмческоrо пол

ожении получить 

необходимую помощь. Реабипмтационнu nсмхопоrмческая програм
ма включает в себя 



десяти недельный курс, занятия проходят как в индивидуальном порядке, так и в мини
группах до 8 человек. 

6. «Грамотный пациент~ - инфраструктурный проект, направленный на 

просвещение и информирование пациентов с болезнью Бехтерева и другими 

ревматическими заболеваниями через навыки и инструменты, которые 

необходимы, чтобы помочь уверенно жить с этими заболеваниями. 

ЦЕЛЬ: повышение качества жизни пациентов через повышение осведомленности о 

заболевании, методах диагностики и самодиагностики, профилактики, лечения, а также 

формирования приверженности здоровому образу жизни, обучение доступной 

физической активности, правовой грамотности, осознанности родительства . 

В портфеле «Грамотного пациента » Организации программа самоконтроля дающая 

пациентам навыки и инструменты, которые необходимы, чтобы помочь уверенно 

справляться со своими симптомами, ,5 .специализированных электронных и печатных 

материалов, апробированных более чем на 40 Школах пациентов, подкрепленные циклом 

дистанционных курсов, видео-уроков, вебинаров. 

Каждый из специализированных электронных и печатных материалов регулярно 

обновляются, так, к примеру, материал по лечебной физкультуре изначально состоял из 16 

страниц, со временем материал вырос до 64 страниц, а новые упражнения добавленные в 

комплекс сопровождаются записанными видео-уроками, DVD-дисками с записями, 

размещением уроков на официальных интернет-ресурсах организации. 

На сегодняшний день «Грамотный пациент» включает в себя специали
зированные 

материалы по психологической пода,ержке, по медико-социальной экспертизе, по 

лечебной физкультуре, по планированию семьи, по льготному лекарственному 

обеспечению. 

Презентация материала по льготному лекарственному обеспечению проходила
 на XI 

научно-практической конференции «Общетерапевтические аспекты ревматологии» и 

Экспертного Заседания главных ревматологов СФО в Новосибирске. Презентация 

материала по медико-социальной экспертизе проходило на одном из цикле веб
инаров, 

посвященных теме инвалидности. 

Материалы по психологической пода,ержке и планированию семьи презентовали
сь в 

рамках дистанционных курсов, проходивших в течение года. В 2023 году Организация 

выпустила новый материал, посвященный взгляду врача и пациента на ремиссию, кот
орый 

был презентован на Всероссийском форуме для людей с ревматическими заболевани
ями. 

7. «Форммроеание е11уисб111 равноrо консупьтированиR•. Курс •Равный 

монсу111tпнт •ксСnА• · 11'О •••caюнuwuiR социапьнаR ye11yra, которую 

окuыuм noдroY08118HHЫI сnецмuмст с опытом нахождено I конкретной 

аnуацмм. 



ЦЕЛЬ: разработка методики равного консультирования пациентов с аксСпд и их близк
их, а 

также обеспечение информационной, консультационной поддержки по технологии 

«равный-равному)). 

Задачи проекта : 

• Организация обучения и профессионального сопровождения равных 

консультантов. 

• Разработка методики равного консультирования пациентов с аксСпд
. 

• Организация работы равных консультантов с пациентами . 

• Информационная поддержка работы равных консультантов. 

• Популяризация практики равного консультирования 

В настоящее время, в России, нет специальных программ адаптации ревматических 

пациентов к диагнозу, нет информационного и псих
ологического сопровождения для них 

и их родственников, зачастую в лечебных учреждениях не всегда есть и 
штатный психолог. 

К сожалению, большой груз ложится на плечи лечащего врача, от личных и 

коммуникативных качеств которого зависит, как пациен
т услышит о своей болезни, в каком 

состоянии он останется после беседы, как и где будет искать информацию о своем 

состоянии, как это повлияет на его дальнейшую приверженно
сть лечению. А за отведенное 

время приема, зачастую просто невозможно дать всю необходимую инфор
мацию 

немединского характера. 

Отсутствие у пациента доступа к информации о совр
еменных методах лечения, группах 

поддержки, образе жизни и пр. приводит к понижению приверженности лечения, 

ухудшению прогноза болезни и ускоренной инвалидиз
ации. 

Эти возникающие проблемы эффективно решает равный консультант, который 

устанавливает «равные» отношения с пациентом, обращаясь к своему жизненному опыту 

и знаниям. 

Равный консультант оказывает консультации име
нно не медицинского характера, а 

социального. Как научиться жить с заболеванием? Какие существую
т методы поддержки 

от государства? Где я могу найти единомышленников? Н
а эти и многие другие вопросы 

даёт ответы равный консультант. Он может сказать челов
еку напротив себя: «я знаю, что 

ты чувствуешь•. И тем самым, он даёт пациенту уника
льную эмоциональную поддержку, 

чувство плеча. 

В 2024 году Организация при научной и экспертной поддержке гл
авного внештатного

специалиста ревматолога Московской области, Каратеева Дмитрия Евгеньевича и 

партнеров разработала уникальную методику равного консу
льтирования для людей с 

аксиальным спондилоартритом. Далее был разработан ку
рс на платформе GetCourse и до 

конца года на конкурсной основе были отобраны участник
и на курс. Старт обучения 

заманирован с 2 февраля 2024 rод онпайн-курс на матформе GetCourse, а выпускной на 

курсе заманирован на конец мая 2024 rода учащиеся окончат курс «Равный консультант с 

аксСnА• и с июня 2024 rода начнета1 консультационная работа, выпущенных равных 



консультантов, которых на протяжении всего проекта курируют специалисты в области 

консультационных услуг и психологии . 

8. «Социа11ьный маркетп11ейс» - уникальные хендмейд вещи, товары и изделия, 

созданные 11юдьми с инвалидностью, оrраниченными возможностями 

здоровья м находящихся в трудной жизненной ситуации. Мы вместе хотим
 

создать новый тренд в обществе - добрые подарки со смыслом. Поддержка 

деяте11ьностм некоммерческих орrанизаций, направленной на творче
скую и 

трудовую реаби11итацмю, социализацию и интеrрацию в общество людей, 

нуждающихся в социа11ьной поддержке и заботе. Бизнес, rосударство и Hl<O 

объедини11ись, чтобы поддержать творческих людей с инвалидностью. 

В рамках Соглашения о сотрудничестве в проекте Министерства труда и социальной
 

защиты «Социальный маркетплейс» первые поделки от пациентов Организац
ии уже 

отправлены на фотосессию и формирование каталога. В его рамках с товарами 
ручной 

работы от подопечных инвалидов с ревматическими заболеваниями мы приняли участ
ие в 

Международной выставке подарков PRESENTICA 2024 в Гостином дворе. В следующем году 

планируется развитие данного проекта и привлечение большего количе
ства пациентов к 

трудовой деятельности. 

5. СОДЕРЖАНИЕ И РЕЗУЛЬТАТ ДЕЯТЕЛЬНОСТИ БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОЙ ОРГАНИЗАЦИИ 

ЗА ОТЧЕТНЫЙ ПЕРИОД: 

Цель реализуемых проrрамм и проектов: Повышение качества жизни пацие
нтов с 

болезнью Бехтерева и другими хроническими ревматическими заболеваниями
 через 

распространение информации и реализацию профилактических программ и методи
к ЛФК, 

направленных на сохранение здоровья пациентов, обучение активному образу жизн
и и 

уменьшение прогрессирования заболевания. 

задачи, реwаемые рамках реализации: 

распространение через лучших ревматолоrов Российской Федерации научных знан
ий 

и популярной информации о болезни Бехтерева, осложнениях, исходах заболеван
ия, 

методах борьбы с недуrом, способах достижения ремиссии, способах профилактики 

обострений; 

попу11яризация лечебной физкультуры как основноrо немедикаментозного спосо
ба 

сохранения функций суставов; 

повышение уровня самостоятельноrо контроля пациента за активностью заб
олевания 

с целью своевременноrо принятия мер в случае неблаrоприятноrо проrноза 

заболевания; 

снижение сроков дмаrностмроuнМII анкмлозирующеrо спондилита (болезни 

Бехтерева) через использование wирокоrо спектра проrрамм и инструментов для 

сниженМII уровня инвалидизаци11 мцменrое с бапезнью Бехтерева; 

учасrие в экспертных, совещателWtwх 11 11на.uс кОNtеrиальных орrанах системы 

здравоохраненин РФ и реrионое, opl'IНOI исnсмнмтельноА II законодательной властей 



РФ и регионов для обе спечения постоянного диалога с пациентскими организациями 
и принятия реwени V 

и с учетом интересов пациентов; 

обеспечение доступности 
и повышение качества медицинской помощи и 

лекарственного обеспеч w 

ения пациентов через взаимодеиствие с органами системы 

здравоохранения, а также развитие и применение инновационных программ и 
инструментов . 

В результате реализации проектов организации: 

1. Увеличилась осведомленность населения РФ о болезни Бехтерева и других 

хронических ревматических заболеваниях, их симптомах, что способствует сокращению 

времени диагностики заболеваний, снижению уровня инвалидизации пациентов и 

сокращению бюджетных расходов на лечение. 

2. Увеличилось количество региональных отделений Общества взаимопомощи при 

болезни Бехтерева и других ревматических заболеваний, что способствует активизации 

пациентов в вопросах обеспечения качества жизни, медицинской помощи и 

лекарственного обеспечения, а также дальнейшему повышению уровня 

информированности пациентов и их вовлечения в профилактические и 

здоровьесберегающие программы. За 2024 год открылось З новых региональных 

отделения. 

3. Расширилось применение методик специального курса ЛФК, что влияет на 

повышение качества жизни пациентов, снижение доли нетрудоспособных пациентов, 

страдающих болезнью Бехтерева, в возрасте до 40 лет. Директор организации Наталья 

Шаталова стала победителем в медиапроекте «Суперсила» Комитета общественных связей 

и молодежной политики г. Москвы, в рамках которого прошли фотовыставки в знаковых 

парках и бульварах столицы, а также создан сайт, способствующий популяризации 

тематики ревматологии. 

6. СВЕДЕНИЯ О НАРУШЕНИЯХ, ВЫЯВЛЕННЫХ В РЕЗУЛЬТАТЕ ПРОВЕРОК, 

ПРОВЕДЕННЫХ НАЛОГОВЫМИ ОРГАНАМИ, И ПРИНЯТЫХ МЕРАХ ПО ИХ УСТРАНЕНИЮ: 

Нарушений в результате проверок не выявлено. 

Директор МРОБОИ «Общество взаимопомощи при болезни Бехтерева» 

/ 
--~;.и...:..=~~-- Н.В.Шаталова 
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