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ОТЧЁТ 

О ДЕЯТЕЛЬНОСТИ ОБЩЕРОССИЙСКОЙ БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОЙ 

ОБЩЕСТВЕННОЙ ОРГАНИЗАЦИИ ИНВАЛИДОВ  

«ВСЕРОССИЙСКОЕ ОБЩЕСТВО ГЕМОФИЛИИ» В 2021 ГОДУ 

 

 

В 2021 году продолжалась работа в особых условиях, связанных с распространением 

коронавирусной инфекции COVID-19. Эта ситуация вносила свои коррективы в наши 

планы, в особенности в части проведения очных мероприятий. 

 

 

ЧАСТЬ 1 

 

16 октября 2021 года состоялся VIII-й съезд Всероссийского общества гемофилии.  

 

 
 

В мероприятии приняли участие делегаты от 67 региональных организаций ВОГ. Всего 

было направлено на Съезд 92 делегата.  

Впервые за всё время существования организации в связи со сложной 

эпидемиологической обстановкой, связанной с COVID-19, Съезд был проведен в онлайн 

формате на площадке ZOOM. Для голосования использовалось встроенное приложение ZOOM 

для проведения опросов с возможностью автоматического подсчета голосов. Все участники 

имели возможность ознакомиться с результатами, проверить учёт своих голосов. Кроме того, 

проверку голосов осуществляла счетная комиссия Съезда. 

Президентом Всероссийского общества гемофилии на новый срок большинством 

голосов переизбран Жулёв Юрий Александрович.  

Вице-президентом переизбрана Архипова Надежда Ивановна.  

Центральное правление переизбрано в прежнем составе: Березин В.В., Бессмертных 

А.Ф., Гончаров Д.И., Громова Л.И., Глухова Т.М., Кржеменевская В.П., Проскурина Н.С.  

В состав Центральной контрольно-ревизионной комиссии вошли Троицкий В.Ю, 

Авшаров И.В., Шушляков Н.И. 
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2. Пациентские школы 

 

  В связи с распространением коронавирусной инфекции COVID-19 в 2021 году 

происходили ситуации с переносом очных школ гемофилии на более поздние сроки. Часть 

информационных семинаров для пациентов проводилась в онлайн формате. 

 

 При благотворительной поддержке компаний (ООО «Такеда Фармасьютикалс»,  

АО «Рош-Москва», СиЭсЭл Беринг ГмбХ Германия, АО «Фармимэкс», АО «Генериум», АО «Р-

Фарм», Кедрион, ООО «Сведиш Орфан Биовитрум») в 2021 году Всероссийским обществом 

гемофилии было проведено 25 информационных семинаров для пациентов с гемофилией и 

болезнью Виллебранда и их семей в городах: 

1. Кемерово. Март 2021  

2. Уфа. Март 2021 

3. Белгород. Март 2021 

4. Липецк. Апрель 2021 

5. Москва. Апрель 2021 - в онлайн формате 

6. Курск. Апрель 2021 

7. Иркутск. Апрель 2021 

8. Иваново. Май 2021 

9. Хабаровск. Май 2021 

10. Новосибирск. Май 2021 

11. Воронеж. Май 2021 

12. Оренбург. Май 2021 

13. Карелия. Июнь 2021 

14. Новгород. Июнь 2021 

15. Киров. Июнь 2021 

16. Благовещенск. Июль 2021 

17. Ярославль. Сентябрь 2021 

18. Владимир. Сентябрь 2021 

19. Омск. Сентябрь 2021 

20. Владивосток. Сентябрь 2021 

21. Брянск. Октябрь 2021 

22. Улан-Удэ (Бурятия). Октябрь 2021 

23. Екатеринбург. Октябрь 2021 

24. Магадан. Ноябрь 2021 

25. Москва. Декабрь 2021 - в онлайн формате 

 

На региональных семинарах «Школа гемофилии» были организованы выступления 

врачей-гематологов, ортопедов и хирургов по вопросам профилактики, лечения, 

ортопедической и хирургической помощи пациентам с гемофилией и болезнью Виллебранда.  

 Проводились практические занятия с медицинскими сестрами по обучению пациентов 

внутривенному и подкожному введению лекарственных препаратов. Кроме того, на школы 

приглашали специалистов из региональных Министерств здравоохранения и местных 

отделений ОМС, которые рассказывали о лекарственном обеспечении и организации 

медицинской помощи в регионе, отвечали на вопросы пациентов.  

 На школах ответственными представителями по федеральным округам было рассказано 

о деятельности Всероссийского общества гемофилии. На школах пациентов всегда 

представлена информационная литература, касающаяся заболевания и деятельности ВОГ. 

 Программа проведения пациентских школ имеет огромное значение для взрослых 

пациентов и родителей, так как не все осведомлены об особенностях течения заболевания, 

осложнениях, связанных с заболеванием, о важности профилактического лечения,  
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о современных методах лечения гемофилии и ортопедической помощи пациентам. Участие 

опытных специалистов помогает взрослым пациентам и родителям снизить тревогу, повысить 

информированность о заболевании, о современных методах лечения, о необходимости 

активного образа жизни, о юридической поддержке пациентов. 

 

 3. Деятельность ВОГ по защите прав пациентов 

 

16 марта 2021 в Общественной палате Российской Федерации состоялся круглый стол 

"Проблемы российских пациентов, получающих лекарства по федеральной программе "14 

ВЗН"", в качестве эксперта и соведущего участвовал президент Всероссийского общества 

гемофилии Жулёв Ю.А. 

В марте 2021 Всероссийское общество гемофилии направило обращение в Минздрав 

России о прогнозируемом дефиците препаратов для лечения гемофилии с просьбой принять 

экстренное решение о закупке жизненно-важных лекарств. 

15 апреля 2021 в пресс-центре агентства "Интерфакс" прошла пресс-конференция, 

посвященная анализу хода реализации, объема недофинансирования в 2021 – 2023 гг, 

эффективности закупочных процедур программы 14 высокозатратных нозологий (ВЗН), 

обеспечивающей закупку лекарств для пациентов, нуждающихся в дорогостоящем лечении. 

Ведущим пресс-конференции был президент Всероссийского общества гемофилии Жулёв Ю.А. 

ВОГ является соучредителем Всероссийского союза пациентов, активно участвует в 

формировании повестки и дорожной карты деятельности союза по защите прав пациентов, 

выработке совместных предложений, которые направляются в органы государственной власти.  

 

4. Информационно-просветительская работа 

 

 4.1. В январе 2021 года опубликованы на русском языке Рекомендации по вакцинации от 

COVID-19 для людей с нарушениями свертываемости крови: https://hemophilia.ru/news/1309-

rekomendacii-po-vakcinacii-ot-covid-19.html - на тот момент это был первый и очень 

востребованный документ. 

 

 4.2. В октябре 2021 состоялась IX Всероссийская научно-практическая конференция 

по гемофилии. Такая конференция проходит 1 раз в 3 года. В 2021 году конференция впервые 

была проведена в онлайн формате на портале медицинского онлайн образования Med.Studio.  

 Благодаря онлайн формату охват участников конференции стал более широким: в работе 

конференции приняли участие 665 участников из 58 регионов России и 7 стран (России, 

Беларуси, Казахстана, Кыргызстана, Молдовы, Туркмении, Украины). Конференция была 

аккредитована Координационным советом по развитию непрерывного медицинского и 

фармацевтического образования. Около 400 врачей из разных регионов России смогли пройти 

обучение и получить баллы НМО. Благодаря онлайн формату трансляцию медицинской 

конференции также могли смотреть представители Всероссийского общества гемофилии и 

пациентского сообщества. Материалы IX Всероссийской научно-практической конференции по 

гемофилии размещены на сайте https://conf.hemophilia.ru/  

 

4.3. Подготовка информационных материалов: 

− Выпущен новый номер журнала "Геминформ" №1(32)   

− По запросу Всероссийского общества гемофилии, Шутов С.А., д.м.н., ведущий научный 

сотрудник отделения хирургии ФГБУ "НМИЦ гематологии" Минздрава России (Москва) 

поделился информацией о мировом и российском опыте проведения хирургических 

операций у пациентов с гемофилией А, которые находятся на терапии препаратом 

эмицизумаб (видеозапись размещена на канале ВОГ в YouTube). 

 

 

https://hemophilia.ru/news/1309-rekomendacii-po-vakcinacii-ot-covid-19.html
https://hemophilia.ru/news/1309-rekomendacii-po-vakcinacii-ot-covid-19.html
https://conf.hemophilia.ru/
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 4.4. ВОГ при поддержке компаний «СиЭсЭл Беринг ГмбХ» Германия и АО «Р-Фарм» 

продолжило реализацию проекта по бесплатной диагностике болезни Виллебранда. Были 

обследованы 175 пациента из городов: Н. Новгород, Новосибирск, Йошкар-Ола, Воронеж, 

Казань, Назрань, Черкесск, Оренбург, Ижевск, Астрахань, Новокузнецк, Чебоксары, 

Калининград, Краснодар, Грозный, Уфа, Кызыл, Чита, Хабаровск, Ижевск, Тверь, Курск, 

Якутск, Омск, Ростов-на-Дону, Самара, Благовещенск, Калуга, Саратов, Кемерово. 

 

 4.5. ВОГ продолжает активно вести разъяснительную работу среди пациентов, 

инфицированных гепатитом С, о необходимости обследования и лечения гепатита С 

современными противовирусными препаратами. Нами выпущены и распространяются среди 

пациентов информационные листовки «Тихий убийца» о гепатите. Пациенты получают лечение 

по новым безинтерфероновым схемам за счет средств ОМС. 

 

 4.6. Была продолжена практика проведения информационной работы в онлайн формате: 

состоялось 10 вебинаров для пациентов и их семей с участием ведущих экспертов на 

следующие темы:  

1. Январь 2021 - "Гемофилия и стоматология. Для взрослых пациентов" (Комова О.В.) 

2. Февраль 2021 - "Трудоустройство людей с инвалидностью" 

3. Февраль 2021 - "Гематологическое отделение Одинцовской областной больницы для 

пациентов с нарушениями свёртываемости крови. Диагностика гемофилии"  

(Шиллер Е.Э.) 

4. Март 2021 - "Проблемы пациентов с наследственными коагулопатиями: текущая 

ситуация с лекарственным обеспечением" (Жулёв Ю.А.) 

5. Март 2021 - "Ортопедическая помощь пациентам с тяжелой формой гемофилии" 

(Солдатенков В.Е.) 

6. Апрель 2021 - «Физкультура и спорт при гемофилии: возможности и проблемы»  

7. Май 2021 - "Наследственные коагулопатии. Как родить здорового ребёнка?" 

(Яковлева Е.В., Воскобоева Е.Ю.) 

8. Сентябрь 2021 - "Заболевания желудочно-кишечного тракта у пациентов с 

наследственными коагулопатиями" (Шутов С.А.) 

9. Сентябрь 2021 - "Болезнь Виллебранда: диагностика и особенности течения 

заболевания" (Зозуля Н.И.) 

10. Ноябрь 2021 - "Азбука гемофилии" (Жарков П.А.) 

 

Вебинары ВОГ в 2021 году в прямом эфире посмотрели 930 зрителей.  Основная часть 

записей вебинаров при наличии разрешения докладчика размещается на официальном YouTube 

канале ВОГ.  

 

4.7. ВОГ активно ведет среди родителей маленьких пациентов и их семей 

информационно-просветительскую работу, направленную на информирование о заболевании,  

о проблемах, связанных с заболеванием, о правах семей, имеющих детей-инвалидов,  

о необходимости активного образа жизни. Предоставляется специальная литература.  

В декабре 2021 года по инициативе молодежной группы ВОГ (активист Духинов 

Арсений) проведена онлайн встреча на тему "Личный опыт занятий физкультурой и спортом". 

Участники поделились своими историями и ответили на вопросы слушателей и зрителей, они 

рассказали, какими видами спорта, какой физкультурой они занимались, имея гемофилию, и что 

из этого вышло. Такие встречи всегда привлекают большое количество участников из числа 

родителей маленьких детей и подростков с гемофилией.  
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4.8. Получил своё новое развитие раздел сайта Всероссийского общества гемофилии 

«Заботливые родители». Раздел активно наполнялся материалами, которые первоначально 

готовились и размещались в Инстаграме Всероссийского общества гемофилии и 

предназначались семьям, недавно столкнувшимся с диагнозом «гемофилия». 

 

4.9. ВОГ ведёт активную работу в социальных сетях:  

− YOUTUBE «Всероссийское общество гемофилии HEMOPHILIA RUSSIA» 

https://www.youtube.com/c/HEMOPHILIARUSSIA 

Данные статистики канала ВОГ за 2021 год: наши видео смотрели более 40 тысяч раз, 

1.800 часов просмотров, количество подписчиков канала возросло на 272 человека. Всего 

на конец 2021 года 653 подписчика.  

 
 

− FACEBOOK: Страница «Гемофилия. Правила жизни» или GemophiliaLifeRules - по 

состоянию на конец 2021 года 602 подписчика (+29 за год) 

− ИНСТАГРАМ: HEMOPHILIA RUSSIA или @hemophilia_russia/ - 1.241 читателей (+ 361 

подписчик за год) 

− ВКОНТАКТЕ: Сообщество Всероссийское общество гемофилии или 

https://vk.com/hemorussia – 287 подписчиков (+110 подписчиков) 

− TELEGRAM - официальный публичный новостной канал: «Всероссийское общество 

гемофилии» или https://t.me/hemophilia_russia (на конец 2021 года 274 чел. (+154 

подписчика за год).   

Группа взаимной поддержки пациентов и родителей (всероссийский чат) «Наши 

мальчишки» в Telegram – 387 участников на конец 2021 года. 

 

4.10. В 2021 году продолжила свою работу в онлайн формате Психологическая 

гостиная Всероссийского общества гемофилии. Ведущая гостиной - Наталья Семёнова, 

клинический психолог с многолетней практикой и опытом работы на телефоне доверия, мама 

ребенка с болезнью Виллебранда, руководитель Самарской региональной организации ВОГ.  

В феврале состоялась онлайн встреча родителей, недавно узнавших о диагнозе своего 

ребёнка, для тех, кто делает первые шаги в жизни с гемофилией или болезнью Виллебранда;  

в марте состоялась встреча на тему "Я уколов не боюсь!";  

в апреле обсуждалась тема «Трудный разговор» о том, как принять диагноз и поделиться 

этим с родными и близкими людьми; 

в ноябре и декабре состоялись встречи, адресованные родителям малышей от 0 до 3 лет 

"Особенности развития ребёнка от 0 до 3 лет". 

 

 

https://www.youtube.com/c/HEMOPHILIARUSSIA
https://vk.com/hemorussia
https://t.me/hemophilia_russia
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4.11. Свою работу продолжила Горячая линия ВОГ для пациентов 8-800-550-4921 

График работы Горячей линии по будним дням с 10 до 16 часов по московскому времени. 

В период эпидемиологических ограничений в связи с covid количество обращений возросло, 

много вопросов поступало в связи с вакцинацией при гемофилии. В среднем за рабочий день 

поступает около 10 звонков, таким образом, за год обрабатывается около 2.500 обращений по 

телефону. 

Также проводятся консультации пациентов и родителей детей с гемофилией, иммунной 

тромбоцитопенической пурпурой по вопросам лекарственного обеспечения, отсутствию 

препарата в аптеке или задержке в выдаче лекарств, как перевести лекарственное обеспечение 

при смене места жительства, как попасть на лечение или госпитализацию в федеральный центр, 

переводам из детских отделений во взрослые и т.д. Особое внимание уделяется 

консультированию семей, недавно столкнувшимся с диагнозом, а также их психологической 

поддержке.  

 

5. Организация творческих и культурно-просветительских мероприятий 

 

 ВОГ проводит творческие и культурно-просветительские мероприятия, способствующие 

повышению осведомленности о заболевании, объединяющие детей и родителей. 

5.1. В шестой раз ВОГ инициировало проведение в России международной акции 

«Освети красным», когда наиболее заметные достопримечательности подсвечиваются 

красным цветом в знак солидарности к проблемам людей, страдающих нарушениями 

свертываемости крови. 17 апреля 2021 года в акции приняли участие Мост влюбленных в 

Тюмени (он стал лидером по красоте и откликам в СМИ в России), Ельцин-центр в 

Екатеринбурге, телебашни в Пензе и Москве. Кроме того, транслировались светопроекция в 

Липецке и красная бегущая строка о Всемирном дне гемофилии в Нижнем Новгороде. 

 

 5.2. По инициативе ВОГ ежегодно 12 августа, начиная с 2013 года, в день рождения 

святого страстотерпца царевича Алексея Романова (самого известного больного гемофилией в 

России) в православных храмах в разных городах проводится молебен о здравии страдающих 

гемофилией, а также врачах, родных и близких.  

В 2021 году в памятный день по инициативе региональных организаций ВОГ и 

отдельных активистов в разных городах России в девятый раз совершались молебны о здравии 

больных гемофилией:  https://hemophilia.ru/news/1468-moleben-o-zdravii-bolnyh-gemofiliej-12-

avgusta-2021.html . 

 

6. Работа ВОГ в направлении поддержки пациентов с иммунной 

тромбоцитопенической пурпурой (ИТП)  

ВОГ активно отстаивает интересы и законные права пациентов с ИТП с 2014 года. 

Ежегодно с 2015 года 20 октября отмечается Всероссийский день ИТП. Помогаем пациентам с 

получением необходимой терапии (пишем письма от ВОГ в региональные и федеральные 

учреждения, консультируем, как и куда обратиться за помощью). 

 

 6.1. 17 ноября 2021 года ВОГ при благотворительной поддержке компаний Новартис и 

Амджен прошел VI Всероссийский форум ИТП с участием ведущих специалистов. 

Мероприятие проводилось в онлайн формате. 

 

 6.2. Проведены три очных семинара «Школа пациентов с ИТП»: 

1. Томск. Апрель 2021 

2. Новосибирск. Октябрь 2021 

3. Улан-Удэ. Октябрь 2021 

 

 

https://hemophilia.ru/news/1468-moleben-o-zdravii-bolnyh-gemofiliej-12-avgusta-2021.html
https://hemophilia.ru/news/1468-moleben-o-zdravii-bolnyh-gemofiliej-12-avgusta-2021.html
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 6.3. Проведены два онлайн информационных семинара (вебинара) для пациентов: 

Апрель 2021 – "Идиопатическая тромбоцитопеническая пурпура: заботы родителей в 

повседневной жизни ребёнка с ИТП" (Донюш Е.К.) 

 Декабрь 2021 – "Современный взгляд на диагностику и терапию ИТП у детей" 

(Лаврентьева И.Н.) 

 

 6.4. Закончены работы по редизайну сайта ВОГ «Жизнь с ИТП» https://itpurpura.ru/  

При поддержке компании «Новартис» внутри сайта создан большой раздел «Школа пациента».  

 

7. Поиск и подготовка волонтёров и активистов 

ВОГ занимается поиском и обучением активистов и волонтеров, которые хотят работать 

в региональных организациях ВОГ. Семинар «Крылья надежды» в 2021 году не проводился. 

23 октября 2021 состоялся тренинг руководителей региональных организаций и 

делегатов VIII Съезда ВОГ. Программа тренинга была составлена с учетом мнения 

представителей региональных организаций: летом 2021 года было проведено голосование по 

предложенным темам, из которых сформировали три тематических блока и выбрали в каждом 

блоке по 2 темы, набравшие наибольшее количество голосов: вопросы лекарственного 

обеспечения и организации медицинской помощи; правовые и организационные вопросы 

деятельности региональных организаций ВОГ; финансовое обеспечение деятельности 

региональных организаций ВОГ. В тренинге приняли участие 54 активиста от региональных 

организаций. Мероприятия проводились в онлайн формате. 

 

8. Деятельность ВОГ в общественных советах федерального уровня 

ВОГ продолжает активную работу в Общественных советах по защите прав пациентов 

при органах здравоохранения, Росздравнадзоре. Активисты ВОГ принимают участие в Советах 

при территориальных Бюро медико-социальной экспертизе. 

В 2021 году Ю.А. Жулёв стал сопредседателем Совета общественных организаций по 

защите прав пациентов при Минздраве России, а также вошел в состав экспертного совета 

фонда «Круг добра», созданного по указу Президента России. 

Президенту Всероссийского общества гемофилии Жулёву Юрию Александровичу в 2021 

году присуждена премия Мэра Москвы имени Николая Островского в номинации "За активную 

общественную деятельность в сфере поддержки лиц с ограниченными возможностями здоровья 

и признания их достижений". 

 

Президент ВОГ Ю.А.Жулёв в 2021 году продолжил работу в качестве: 

− руководителя рабочей группы по вопросам совершенствования государственной 

системы медико-социальной экспертизы и мониторинга реализации принятых решений 

Комиссии при президенте РФ по делам инвалидов;  

− сопредседателя Совета общественных организаций по защите прав пациентов при 

Минздраве РФ;  

− заместителя председателя общественного совета при Минздраве РФ;  

− члена Совета общественных организаций по защите прав пациентов при 

Росздравнадзоре;  

− члена Общественной палаты города Москвы;  

− члена московского регионального штаба Общероссийского народного фронта и 

Центральной ревизионной комиссии ОНФ. 

 

 

 

 

 

https://itpurpura.ru/
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9. Международная деятельность 

9.1. ВОГ является официальным членом Всемирной федерации гемофилии (ВФГ) и 

Европейского консорциума по гемофилии (ЕКГ). Представители ВОГ принимали участие в 

мероприятиях, проводимых ВФГ и ЕКГ. В 2021 году всё проводилось в онлайн формате: 

− Вебинар молодых лидеров Европейского консорциума гемофилии (Ураков Павел) 

− Виртуальный саммит Всемирной федерации гемофилии.  

− Конференция лидеров Европейского консорциума гемофилии.  

 

9.2. Продолжена работа по программе международного сотрудничества Всемирной 

федерации гемофилии Россия-Таджикистан. В течение 2021 года было проведено несколько 

вебинаров с активистами и правлением таджикистанского общества гемофилии. Общество 

гемофилии Таджикистана провели 7 школ гемофилии в онлайн формате: в городах Бохтар, 

Худжанд, Хороз, Куляб, Норак, Душанбе и итоговый вебинар в Душанбе. Переведены два 

пособия Всемирной федерации гемофилии на таджикский язык «Гемофилия в картинках» для 

пациентов и «Руководство к гемофилии в картинках» для руководителей семинаров.  

Всего в Таджикистане 650 больных гемофилией. С 2021 года началась закупка 

антигемофильных факторов из бюджета Республики, т.е. через три года после создания 

общества гемофилии. Также общество получает небольшую гуманитарную помощь от 

Всемирной федерации гемофилии. На территории Таджикистана работает два медицинских 

центра в Душанбе и в Согдийской области. Главная проблема, по мнению президента 

таджикистанского общества гемофилии Наджиба Азизи, состоит в нехватке гематологов и 

отсутствии современных коагулогических лабораторий. 

 

9.3. Продолжена работа по программе международного сотрудничества Всемирной 

федерации гемофилии Россия-Кыргызтан. С 7 по 10 ноября 2021 г.  состоялась научно-

практическая конференция в Бишкеке в Национальном центре онкологии и гематологии 

Киргизии в рамках программы сотрудничества НМИЦ гематологии Минздрава России и 

НЦОиГ Киргизии. Врачи-ортопеды, хирурги и гематологи (проф. Зоренко В.Ю., Полянская 

Т.Ю., Королева А.А., Данишьян К.И., Шутов С.А., Шиллер Е.Э.) выезжали с докладами-

презентациями по современным методам лечения, ортопедии и хирургии. На конференции 

присутствовали гематологи, ортопеды, хирурги со всей Киргизии. 

 

9.4. В 2021 году клинико-диагностические лаборатории ряда ЛПУ России (Москва- 

Морозовская детская городская клиническая больница, НМИЦ гематологии Минздрава России, 

Екатеринбург - Областная детская клиническая больница, Волгоградский онкодиспансер, центр 

гемофилии Петербурга) участвовали во внешнем контроле качества лабораторной диагностики 

на грант Всемирной федерации гемофилии. Наши лаборатории показали хорошие результаты в 

проведении анализируемых тестов. Программа внешнего контроля качества способствует 

улучшению качества анализов. 
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ЧАСТЬ 2 – Финансовый отчёт за 2021 год 

 

Остаток на начало 2021 г. 21 203,00 т.р. 

 

I. За отчетный период получено пожертвований – 30 359,00 т.р. 

 

1. Использовано средств на реализацию благотворительных программ всего 23 359,00 т.р. 

В том числе: 

− «Информационная программа ВОГ» (подготовка и печать информационных материалов, 

проведение вебинаров, поддержка и развитие сайта, страниц в соцсетях –  

2 087,00 т.р. 

− «Проведение научно-практических конференций, пациентских школ, семинаров по 

наследственным коагулопатиям» – 8 693,00 т.р. 

− «Оказание содействия больным с наследственными и приобретенными коагулопатиями 

в получении современной лабораторной диагностики» (получение бесплатной 

современной лабораторной диагностики – 3 050,00 т.р. 

− «Международное сотрудничество Всероссийского общества гемофилии и 

взаимодействия со странами СНГ» (Таджикистан) – 522,00 т.р. 

− «Международное сотрудничество ВОГ в области информирования врачей из СНГ об 

опыте работы лечения наследственных коагулопатий в России» (Киргизия) – 515,00 т.р.       

− «Поддержка и защита прав пациентов с идиопатической тромбоцитопенической 

пурпурой» (поддержка сайта, подготовка и издание информационной литературы, 

проведение школ пациентов, проведение Форума и Вебинаров по ИТП) – 4 585,00 т.р. 

− Другие благотворительные мероприятия социальной направленности – 3 907,00 т.р. 

 

2. Расходы, связанные с реализацией благотворительных программ и с содержанием 

организации – 9 658.0 т.р. 

 

Всего использовано пожертвований 33 017,00 т.р. 

Остаток от пожертвований   18 545,00 т.р 

 

II.  Получено спонсорских взносов на проведение научно-практической конференции по 

гемофилии 14 октября 2021 г., съезда ВОГ и семинаров ВОГ – 8 159,00 т.р. 

  Израсходовано спонсорских взносов – 6 509,00 т.р. 

Прибыль от спонсорских взносов в размере 1 650,00 т.р., по Закону о НКО относится на 

Уставную деятельность организации. 

 

ИТОГО остаток на конец отчетного периода в размере 20 195,00 т.р. является целевым и 

будет использован в 2022 году на следующие активности: проведение пациентских школ, 

семинаров, вебинаров с наследственными коагулопатиями; на оказание содействия больным в 

получении современной лабораторной диагностики; на социальную помощь инвалидам, 

транспортные расходы по перевозке пациентов в (из) лечебные центры; развитие и поддержку 

сайта ВОГ, ИТП; печать информационных материалов по гемофилии и ИТП;  

на административно-хозяйственные расходы ВОГ (аренда офиса, оплата услуг связи и интернет, 

расходные материалы для оргтехники, оплата труда работников центрального офиса). 

 


