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Обращение Председателя Правления Фонда

ДОРОГИЕ ДРУЗЬЯ!

Перед Вами второй годовой отчет о деятельности Фонда «Круг 
добра» — созданного в 2021-м году Президентом России Фонда 
поддержки детей с тяжелыми жизнеугрожающими и хроническими 
заболеваниями, в том числе редкими (орфанными) заболеваниями.

За время работы Фонда его подопечными стали уже более 
5 тысяч детей. Благодаря информационному ресурсу Фонда, мы 
оперативно получаем информацию о потребности наших по-
допечных, знаем каждого ребенка по имени. К концу 2022 года 
Перечень заболеваний Фонда включал уже 59 тяжёлых и редких 
заболеваний. Перечни для закупок, утвержденные попечитель-
ским советом Фонда, включали 52 наименования дорогостоящих 
лекарственных препаратов и 7 видов медицинских изделий. Фонд 
в случае необходимости может оплачивать ряд услуг по оказанию 
медицинской помощи с применением уникальных и ресурсоёмких 
методов лечения с доказанной эффективностью. 

Мы не устаём говорить спасибо людям, благодаря которым «Круг 
добра» имеет возможность помогать детям с тяжелыми орфанными 
заболеваниями. На помощь детям направляются средства, полу-
ченные от граждан с высокими доходами, за счет повышенной 
ставки налога на доходы физических лиц. По сути, это «народный 
бюджет», и для нас это означает особую ответственность за про-
зрачность и эффективность трат.

За прошедший год в жизни «Круга добра» произошло много 
важных событий. В декабре 2022 года по поручению главы нашего 
государства было подготовлено очень важное решение, по кото-
рому ещё больше пациентов теперь смогут получить лекарства за 
счёт средств Фонда. Речь идет об обеспечении лекарственными 
препаратами более 16 тысяч детей с заболеваниями из перечня 
с так называемыми высокозатратными нозологиями. Раньше такие 
дети получали лекарства за счёт средств федерального бюдже-
та в рамках Программы государственных гарантий бесплатного 
оказания гражданам медицинской помощи (программа «14 ВЗН»). 

В декабре Президент России расширил задачи Фонда и пре-
доставил возможность оказывать помощь нашим подопечным 
до достижения 19 лет. Благодаря этому решению регионы могут 
заранее планировать переход подопечных «Круга добра» из дет-
ской системы здравоохранения во взрослую и выделять для этого 
бюджетные средства. Кроме того, по поручению Владимира Пу-
тина Фонд продолжит расширять спектр оказываемой помощи, 
в том числе за счет технических средств реабилитации, закупки 
новых лекарственных препаратов, оплаты дополнительных видов 
и объёмов помощи детям с тяжелыми заболеваниями.

Фонд становится домом для всех «орфанных» детей. Мы дела-
ем все возможное, чтобы этот дом был светлым и удобным для 
каждого, кто нуждается в помощи.

С уважением,
протоиерей Александр Ткаченко



Предложение повысить налог на богатых 
и целевым образом направить на закупку 
лекарств для детей, больных орфанными за-
болеваниями, ни у кого в обществе возра-
жений не вызвало, потому что — на святое 
дело. Найден устойчивый механизм финан-
сирования. Что правильно отец Александр 
делает — только решение врачей. Врачи сами 
решают, нужно вот это лекарство ребёнку или 
другое. И он не даёт чиновникам и бюрокра-
там вмешиваться в свою деятельность. Мы — 
не чиновники и не бюрократы, мы — ваши 
партнёры, готовы помогать, отец Александр. 
Вы на нас можете рассчитывать... Огромное 
спасибо Вам и Вашей команде!»

Председатель Совета Федерации  
Федерального Собрания Российской Федерации 

В. И. Матвиенко, из выступления на заседании Совета 
Федерации 1 февраля 2023 года

Знаю, что фонд работает устойчиво... В высшей степени благород-
ная работа, нацеленная на то, чтобы помогать детям с тяжёлыми, 
жизнеугрожающими, хроническими заболеваниями, в том числе 
редкими, и она в высшей степени востребована».

Президент Российской Федерации В. В. Путин, 
1 июня 2022 на встрече с председателем правления Фонда А. Е. Ткаченко
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Президент подчеркнул, что надо раз-
вивать и усиливать направления ра-
боты фонда „Круг добра“... Его помощь 
получили почти 5 тысяч ребят с очень 
сложными диагнозами, при которых 
требуется дорогостоящее лечение. 
Очень важно, чтобы юным гражданам 
с редкими, жизнеугрожающими забо-
леваниями по всей стране своевре-
менно оказывалась такая поддержка».

Председатель Правительства Российской 
Федерации М. В. Мишустин, на заседании 

Правительства Российской Федерации 
23 декабря 2022 года

Второй год работы Фонда „Круг добра“ под-
твердил эффективность созданного Президен-
том России В. В. Путиным дополнительного ме-
ханизма помощи детям с тяжёлыми и редкими 
заболеваниями.

Главный результат работы Фонда — уже бо-
лее 5 тысяч детей, которые были обеспечены 
дорогостоящими лекарствами и медицинскими 
изделиями.

Минздрав совместно с Фондом постоянно 
работают над совершенствованием органи-
зации медицинской помощи детям, делают ее 
более оперативной и эффективной.

Работа Фонда „Круг добра“ сегодня — яркая 
иллюстрация социальной направленности на-
шего государства, практическая реализация 
закрепленного в Конституции Российской Фе-
дерации постулата о том, что дети — важней-
ший приоритет государственной политики».

Министр здравоохранения Российской Федерации 
М. А. Мурашко
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1.1.	Миссия

Наша миссия — объединить лучших экспертов, врачей, представителей 
пациентских организаций, науки и граждан России, чтобы каждый ребенок 
с тяжелым заболеванием своевременно получал эффективную лекарствен-
ную терапию и медицинскую помощь в любом регионе нашей страны.

1.2.	Главные достижения  

к концу 2022 года

5214 человек 59 заболеваний,

52 наименования

7 видов

10 095 заявок,

92,4 млрд рублей

Число подопечных Фонда достигло Это дети с одним из

За 2022 год Фондом обработано и одо-
брено экспертным советом Фонда

На конец 2022 года Перечни для закупок, 
утвержденные попечительским советом 
Фонда, включали в себя

дорогостоящих лекарственных препаратов

медицинских изделий

включённых в Перечень тяжелых жизне
угрожающих и хронических заболеваний, 
в том числе редких (орфанных) заболеваний, 
утвержденный экспертным советом Фонда.

поступивших от исполнительных орга-
нов субъектов Российской Федерации 
в сфере охраны здоровья, на обеспече-
ние детей с тяжелыми жизнеугрожаю-
щими и хроническими заболеваниями 
лекарственными препаратами и меди-
цинскими изделиями.

За всё время работы Фонда на обеспе-
чение его подопечных израсходовано Также Фонд может оплачивать ряд услуг 

по оказанию медицинской помощи с приме-
нением уникальных и ресурсоёмких методов 
лечения с доказанной эффективностью.
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1.3	 Заболевания

Нозология Количество 
подопечных

ALK-позитивные опухоли 1

Альфа – маннозидоз 11

Ахондроплазия 260

Болезнь Помпе 22

Буллёзный эпидермолиз 259

Врожденные нарушения 
синтеза желчных кислот 
(НСЖК)

2

Гипер-IgD-синдром/синдром 
дефицита мевалонат-киназы 
(HIDS/MKD)

11

Гипофосфатазия 32

Гомозиготная семейная 
гиперхолестеринемия 1

Гомоцистинурия 17

Дефицит лизосомной кислой 
липазы 42

Злокачественные заболевания 
новообразования 
с транслокацией гена NTRK

9

Изовалериановая ацидемия 1

Катехоламинэргическая 
полиморфная желудочковая 
тахикардия

7

Криопирин-ассоциированный 
периодический синдром 15

Легочная артериальная 
гипертензия, ассоциированная 7

Липодистрофия 3

Метилмалоновая ацидемия 10

Миодистрофия Дюшенна-
Беккера 291

Муковисцидоз 1474

Мукополисахаридоз IV A 47

Нарушение обмена цикла 
мочевины 15

Наследственная дистрофия 
сетчатки, вызванная 
биаллельными мутациями 
в гене RPE65

13

Наследственный 
ангионевротический отек 25

Нозология Количество 
подопечных

Наследственный дефицит 
фактора свертывания крови XIII 4

Нейробластома 101

Нейрональный цероидный 
липофусциноз 2 типа 27

Нейротрофический кератит 17

Нейрофиброматоз 1 типа 223

Остеосаркома 12

Первичная гипероксалурия 
I типа 7

Первичные иммунодефициты 
с дефицитом 
антителообразования

497

Периодический синдром, 
ассоциированный 
с рецептором фактора некроза 
опухоли

9

Пропионовая ацидемия 5

Саркома Юинга 2

Семейная средиземноморская 
лихорадка 29

Синдром Алажилля 25

Синдром короткой кишки 89

Синдром Пьера Робена 1

Синдром удлиненного 
интервала QT 2

Спинальная мышечная 
атрофия 1154

Туберозный склероз 307

Фенилкетонурия 7

Фибродисплазия 
оссифицирующая 
прогрессирующая (ФОП)

4

Хроническая воспалительная 
демилинизирующая 
полиневропатия

20

Х-сцепленный доминантный 
гипофосфатемический рахит 68

Центральный 
гиповентиляционный синдром 
(синдром проклятия Ундины)

7

Цистиноз 22

Общий итог 5214
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Первичные иммунодефициты с дефицитом антителообразования1474
ребенка с муковисцидозом

497
детей с первичными 

иммунодефицитами

с дефицитом 

антителообразования

В перечне Фонда есть и заболевания, с которыми в стра-
не живут лишь несколько пациентов. Это, например, 
наследственный дефицит фактора свёртывания кро-
ви XIII, врождённые нарушения синтеза желчных кислот, 
центральный гиповентиляционный синдром (синдром 
проклятия Ундины). 

Острый лимфобластный лейкоз 

Острый миелобластный лейкоз 

Т-лимфобластная лимфома 

Первичный иммунодефицит 

Нарушение бета-окисления жирных кислот Синдром Драве 

 Врождённая недостаточность аденозиндезаминазы (АДА-ТКИН) 

Рабдомиосаркома 

Синдром Пьера Робена 

Кожно-скелетный синдромом с гипофосфатемией

Врожденный сколиоз грудного и поясничного отдела

Гипер-IgD-синдром/синдром дефицита мевалонат-киназы (HIDS/MKD)

Первичная гипероксалурия I типа

Легочная артериальная гипертензия, ассоциированная

Нейротрофический кератит

Злокачественные заболевания новообразования с транслокацией гена NTRK

Изовалериановая ацидемия

Катехоламинэргическая полиморфная желудочковая тахикардия

Синдром удлиненного интервала QT

Саркома Юинга

Мукополисахаридоз IV A
Х-сцепленный доминантный гипофосфатемический рахит

Дефицит лизосомной кислой липазы

Гипофосфатазия

Нейрональный цероидный липофусциноз 2 типа

Семейная средиземноморская лихорадка

Синдром Алажилля

Цистиноз

Нарушение обмена цикла мочевины

Наследственная дистрофия сетчатки, вызванная биаллельными мутациями в гене RPE65

Альфа–маннозидоз

Буллёзный эпидермолиз

Миодистрофия Дюшенна-Беккера

Муковисцидоз

Спинальная мышечная атрофия
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Первичные иммунодефициты с дефицитом антителообразования

1154
ребенка со СМА

307
детей с туберозным 

склерозом

Для Фонда все  

пациенты одинаково  

важны, переживаем за всех!

Прогрессирующая оссифицирующая фибродисплазия

 Врождённая недостаточность аденозиндезаминазы (АДА-ТКИН) 

Наследственный дефицит фактора свертывания крови ХII

ALK-позитивные опухоли

Недифференцированные саркомы 

Врожденный сколиоз грудного и поясничного отдела

Сахарный диабет 1 типа

Криопирин-ассоциированный периодический синдром

Метилмалоновая ацидемия

Остеосаркома

Периодический синдром, ассоциированный с рецептором фактора некроза опухоли

Центральный гиповентиляционный синдром (синдром проклятия Ундины)

Пропионовая ацидемия

Фенилкетонурия

Липодистрофия

Врожденные нарушения синтеза желчных кислот (НСЖК)

Злокачественные заболевания новообразования с транслокацией гена NTRK

Синдром удлиненного интервала QT

Гомозиготная семейная гиперхолестеринемия

Синдром короткой кишки

Нейробластома

Мукополисахаридоз IV A
Х-сцепленный доминантный гипофосфатемический рахит

Дефицит лизосомной кислой липазы

Нейрональный цероидный липофусциноз 2 типа

Семейная средиземноморская лихорадка

Болезнь Помпе

Наследственный ангионевротический отек

Гомоцистинурия

Хроническая воспалительная демилинизирующая полиневропатия

Наследственная дистрофия сетчатки, вызванная биаллельными мутациями в гене RPE65

Нейрофиброматоз 1 типа

Буллёзный эпидермолиз

Ахондроплазия

Спинальная мышечная атрофия
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1.4.	География помощи

Алтайский 
край 91

Респ. 
Алтай 2

Челябинская 
область 100

Респ. 
Башкор-тостан 168

Кузбасс 
(Кемеровская обл.) 66

Ханты-
Мансийский 
автономный 
округ 68

Ямало-Ненецкий 
автономный 
округ 19

Ярославская обл. 66

Курганская 
обл. 15

Пермский 
край 92

Оренбургская 
обл. 80

Респ.
Татарстан 136

Самарская обл. 68

Орловская 
обл. 15

Кировская 
обл. 45

Новосибирская 
обл. 58

Омская 
обл. 68

Томская 
обл. 41

Свердловская 
обл. 177

Нижегородская обл. 135

Мурманская 
обл. 29

Респ.
Коми 24

Респ. Мордовия 20

Удмуртская 
Респ. 60

Тюменская 
обл. 69

Респ. Марий Эл 24

Московская 
обл. 357

Костромская обл. 20

Астраханская  обл. 29

Кабардино-Балкарская 
Респ. 15

Респ. Адыгея 7

Краснодарский
край 246

Карачаево-Черкесская 
Респ. 12

Белгородская 
обл. 53

г. Москва 570

Калининградская 
обл. 55

Воронежская 
обл. 82

г. Санкт-
Петербург
225

Ленин-
градская 
обл. 44

Калужская 
обл. 51

Смоленская 
обл. 29

Брянская 
обл. 43

Владимирская обл. 54

Респ. Карелия 23

Новгородская 
обл. 17

Псковская 
обл. 13

Тверская 
обл. 37

Ивановская обл. 23

ДНР, ЛНР,
Запорожская
и Херсонская
обл.

Вологодская обл. 46

Волгоградская 
обл. 69

Саратовская 
обл. 61

Пензенская 
обл. 33

Липецкая обл. 22

Респ. Дагестан 106
Чеченская 
Респ. 65

Тульская 
обл. 52

Республика Калмыкия 10

Ставропольский край 83 г. Байконур 2

Чувашская Респ. 58

Тамбовская обл. 32

Рязанская обл. 31

Ростовская 
обл. 136

Респ. Северная 
Осетия-Алания 16

Респ. Ингушетия 16

Курская 
обл. 42

Архангельская обл. 36

Респ. 
Крым 77

Ульяновская обл. 46

г. Севастополь 13
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Распределение пациентов, получивших помощь через Фонд,  
по регионам России, человек

Общий итог — 5214 пациентов

Респ.
Хакасия 19

Респ. 
Тыва 10

Красноярский 
край 112

Респ. Саха 
(Якутия) 20

Магаданская 
обл. 7

Амурская 
обл. 17

Забайкальский 
край 18

Приморский 
край 51

Сахалинская 
обл. 11

Иркутская 
обл. 82

Респ. 
Бурятия 26

Еврейская 
авт. обл. 1

Хабаровский 
край 42

Камчатский 
край 4

Чукотский 
автономный 
округ 1
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1.5	 Чем запомнился 2022 год

1 июня 2022 года Президент Российской 
Федерации Владимир Путин провёл встречу 
с председателем правления Фонда «Круг добра» 
протоиереем Александром Ткаченко. Президент 
высоко оценил работу Фонда: «Работа проделана 
большая, и ведётся она эффективно. Но знаю, что 
у Вас есть и вопросы, связанные с совершенство-
ванием этого рода деятельности».

Председатель правления Фонда рассказал 
главе государства, что Фонд стал воплощением 
представлений общества о справедливости: сред-
ства от повышенной ставки налогообложения 
на высокие доходы идут на покупку лекарств тя-
желобольным детям. Где бы ни проживала семья, 
вне зависимости от доходов и места жительства 
семьи, дети имеют доступ к самым современным 
лекарствам. Кроме того, председатель правления 
Фонда обратил внимание на то, что Фонд начал 
обеспечивать препаратами граждан России в но-
вых регионах. К концу 2022 года Фонд обеспечил 
дорогостоящими препаратами 9 детей из новых 
субъектов Российской Федерации.

Один из вопросов, которые отец Александр 
поднял на встрече с Президентом, — возможность 
помощи за счёт Фонда подопечным до 19 лет, 
чтобы регионы могли обеспечить бесшовный 
переход детей во взрослую систему здравоох-
ранения, запланировать соответствующие рас-
ходы в бюджетах.

5 декабря Президент Российской Федера-
ции подписал Федеральный закон о внесении 
изменений в статью 83 Федерального закона 
от 21 ноября 2011 № 323-ФЗ «Об основах охраны 
здоровья граждан в Российской Федерации». 
Средства, предназначенные Фонду «Круг добра» 
с 2023 года, — источник обеспечения закупок 
лекарственных препаратов из перечня с так 
называемыми высокозатратными нозологи-
ями (программа «14 ВЗН») для детей, больных 
гемофилией, муковисцидозом, гипофизарным 
нанизмом, болезнью Гоше, злокачественными 
образованиями лимфоидной, кроветворной 
и родственных им тканей, рассеянным скле-
розом, гемолитико-уремическим синдромом, 
юношеским артритом с системным началом, 
мукополисахаридозом I, II, VI типов, апластиче-
ской анемией неуточнённой, наследственным 
дефицитом факторов II (фибриногена), VII (ла-
бильного), X  (Стюарта-Прауэра, детей после 
трансплантации органов и (или) тканей.

Указом Президента России от 15 декабря 2022 
года № 920 Фонд получил возможность обеспечи-
вать поддержку своих подопечных в течение од-
ного года после достижения ими возраста 18 лет.

Кроме того, Указом Президента России от 15 декабря 2022 года № 920 произведена ротация 
членов попечительского совета Фонда. В состав попечительского совета «Круга добра» Президент 
включил Уполномоченного при Президенте Российской Федерации по правам ребёнка Марию 
Львову-Белову, лётчика-космонавта, Героя Российской Федерации Олега Новицкого, депутата Го-
сударственной Думы Федерального Собрания Российской Федерации Владислава Третьяка.

Уполномоченный при 
Президенте Российской 
Федерации по правам ребёнка  
Мария Львова-Белова

Лётчик-космонавт, Герой 
Российской Федерации  
Олег Новицкий

Депутат Государственной 
Думы Федерального Собрания 
Российской Федерации  
Владислав Третьяк
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В 2022-м году экспертный совет Фонда утвер-
дил для включения в Перечень тяжелых жизне-
угрожающих и хронических заболеваний, в том 
числе редких (орфанных) заболеваний 15 забо-
леваний: ROHHAD-Синдром, синдром Алажилля, 
прогрессирующая оссифицирующая фибродис-
плазия, АДА-ТКИН, остеосаркома, саркома Юин-
га, рабдомиосаркома, недифференцированные 
саркомы, нейротрофический кератит, синдром 
Пьера-Робена, наследственный дефицит фактора 
свёртывания крови XIII, ALK-позитивные опухоли, 
кожно-скелетный синдром с гипофосфатемией, 
врождённый сколиоз на фоне нарушения сег-
ментации боковых поверхностей тел позвонков 
и синостаза ребёр, болезнь Ниманна-Пика.

За прошедший период впервые подопечным 
Фонда с Центральным гиповентиляционным син-
дромом (синдромом проклятия Ундины) за счет 
средств Фонда были закуплены стимуляторы 
диафрагмального (френического) нерва Mark IV 
с принадлежностями, а подопечным с остеосар-
комой — неинвазивные раздвижные эндопроте-
зы по индивидуальным чертежам. Подопечным 
с буллёзным эпидермолизом Фондом были за-
куплены повязки раневые неадгезивные, а также 
бандажи эластичные трубчатые для фиксации 
повязок многоразового использования.

В ходе пилотного проекта расширенного нео-
натального скрининга в 8 регионах первые дети 
со спинальной мышечной атрофией получили 
за счёт Фонда по назначению врачей один из 3-х 
существующих препаратов ещё на досимптомати-
ческой стадии. Пилотный проект позволил подго-
товиться к старту в 2023-м году государственной 
программы расширенного неонатального скри-
нинга на 36 нозологий и нозологических групп.

15 декабря на заседании Совета по стратегическому развитию и национальным проектам Прези-
дент Российской Федерации дал ещё одно поручение о расширении мандата Фонда в 2023-м году:

Нужно предусмотреть возможность оплаты за счёт „Круга 
добра“ дополнительных видов и объёмов реабилитации 
больных детей. Подчеркну, сверх объёмов, предоставляе-
мых индивидуальной программой реабилитации. У детей 
должна быть возможность не только получать лечение, 
но и проходить восстановление. В этой связи необходи-
мо предусмотреть оплату дорогостоящих технических 
средств реабилитации, а также средств для разработки 
опорно-двигательного аппарата. Кроме того, „Круг добра“ 
возьмёт на себя закупку лекарств для детей с другими 
сложными заболеваниями, которые сейчас не финанси-
руются в полном объёме региональными бюджетами».

Президент Российской Федерации В. В. Путин
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1.6	 Планы и перспективы

В 2023 году планируется:

	∙ Расширение перечня тяжелых жизнеугро-
жающих и хронических заболеваний, в том 
числе редких (орфанных) заболеваний;

	∙ Расширение перечней закупаемых лекарствен-
ных препаратов, медицинских изделий, в том 
числе не зарегистрированных на территории 
Российской Федерации, расширение услуг 
по оказанию медицинской помощи с приме-
нением уникальных и ресурсоёмких методов 
лечения с доказанной эффективностью.

	∙ Укрепление взаимодействия с органами ис-
полнительной власти субъектов Российской 
Федерации в сфере здравоохранения, подпи-
сание соглашений о сотрудничестве с субъ-
ектами Российской Федерации с тем, чтобы 
семьи детей, нуждающихся в помощи Фонда, 
не сталкивались с трудностями при оформ-
лении заявок и получении в своем регионе 
лекарственных препаратов, медицинских из-
делий, технических средств реабилитации, 
услуг по оказанию медицинской помощи, 
оплаченых за счет средств Фонда.

	∙ Расширение работы с пациентским сообще-
ством и вовлечение некоммерческих орга-
низаций в работу Фонда;

	∙ Внедрение системы комплаенс в работу Фон-
да, апробация новых административных по-
литик и алгоритмов взаимодействия с контр-
агентами для дальнейшего повышения 
прозрачности внутренних процедур Фонда;

	∙ Повышение оперативности поставок лекар-
ственных препаратов, медицинских изделий, 
технических средств реабилитации, закупа-
емых за счет средств Фонда, путем перехода 
на электронный документооборот с постав-
щиками и  медицинскими учреждениями, 
совершенствования процедур согласования 
договоров и формирования запасов лекар-
ственных препарататов;

	∙ Совершенствование системы информирова-
ния законных представителей подопечных 
Фонда обо всех этапах обработки заявления 
и заявки, направленной в Фонд, заключения 
договора/контракта на поставку, поступления 
лекарственного препарата, медицинского 
изделия, средства реабилитации в соответ-
ствующее учреждение, а также о возможно-
сти получить услугу по оказанию медицин-
ской помощи.

Фонд становится домом 
для всех орфанных детей

Количество подопечных 
Фонда продолжит расти

14 Отчет за 2022 год.  Фонд «Круг добра»



Глава 2



2.1.	Уникальность Фонда

«Круг добра» — уникальное решение проблемы помощи детям 
с тяжёлыми и редкими заболеваниями. 

Фонд создан Указом Президента Российской Федерации как дополнительный к существующим 
государственным программам медицинской помощи механизм организации и финансирования 
помощи детям с тяжёлыми и редкими заболеваниями.

Бюджет Фонда формируется из разницы между обычной 
(13%) и повышенной (15%) ставкой НДФЛ. По повышенной ставке 
облагаются налогом доходы граждан России, превышающие 
5 млн. рублей в год.

Фонд может закупать как зарегистрированные, так и ещё 
не зарегистрированные на территории Российской Федерации 
лекарственные препараты, медицинские изделия, оплачивать 
услуги по оказанию медицинской помощи для детей с тяжелыми 
жизнеугрожающими и хроническими заболеваниями, в том числе 
редкими (орфанными).

Как только в мире появляется новое лекарство от орфанного заболевания с доказанной эффек-
тивностью и безопасностью, оно может стать доступным для российских детей.

Закупка не зарегистрированных 
в Российской Федерации 
лекарственных препаратов 
и медицинских изделий

Закупку осуществляет Фонд «Круг добра» са-
мостоятельно — согласно Положению о закупке 
товаров, работ, услуг Фонда поддержки детей с тя-
желыми жизнеугрожающими и хроническими за-
болеваниями, в том числе редкими (орфанными) 
заболеваниями, «Круг добра» путём заключения 
трёхстороннего договора в системе электронного 
документооборота.

Стоимость лекарственных препаратов, за-
купленных Фондом в 2022 году, варьирова-
лась от 1062,9 рублей до 100 000 000,00 рублей 
за 1 упаковку.

Фонд осуществляет мониторинг движения ле-
карственных препаратов и медицинских изделий.

Закупка зарегистрированных 
в Российской Федерации 
лекарственных препаратов. 

Закупку осуществляет федеральное казенное 
учреждение «Федеральный центр планирова-
ния и организации лекарственного обеспече-
ния граждан» Министерства здравоохранения 
Российской Федерации (ФКУ «ФЦПиЛО» Минз-
драва России) — согласно Федеральному закону 
от 05.04.2013 № 44-ФЗ «О контрактной системе 
в сфере закупок товаров, работ, услуг для обеспе-
чения государственных и муниципальных нужд» 
путём заключения контракта с победителем кон-
курентных процедур закупок.

С более подробной информацией можно 
ознакомиться на официальном сайте Единой 
информационной системы в  сфере закупок 
https://zakupki.gov.ru

НДФЛ

15%
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2.2.	Эффективность работы Фонда

«Круг добра» — эффективный механизм 
помощи детям с тяжелыми и редкими 
заболеваниями
Доступность 
и гарантированность 
медицинской помощи

До создания Фонда «Круг добра» не все реги-
оны могли обеспечить дорогостоящими лекар-
ствами детей с некоторыми тяжёлыми и редкими 
заболеваниями, лекарствами, которые существо-
вали, но были чрезвычайно дороги и, как пра-
вило, не входили в Программу государственных 
гарантий бесплатного оказания гражданам ме-
дицинской помощи. За счёт благотворительных 
сборов удавалось помочь единицам. 

Фонд «Круг добра» направляет средства на ор-
ганизацию помощи детям с заболеваниями, вклю-
ченными в Перечень заболеваний Фонда. В конце 
декабря 2022 года Фонд получил возможность 
принимать заявки на обеспечение оказания ме-
дицинской помощи, обеспечение лекарственны-
ми препаратами и медицинскими изделиями, 
а также техническими средствами реабилитации 
непосредственно от медицинских организаций, 
подведомственных федеральным органам испол-
нительной власти в сфере охраны здоровья. 

При наличии медицинских показаний и отсут-
ствии противопоказаний пациент с заболеванием 
из Перечня Фонда гарантированно получает по-
мощь — вне зависимости от социального статуса, 
места жительства и дохода семьи. 

Оперативность медицинской 
помощи

Лекарственные препараты закупаются Фондом 
на период обеспечения длительностью до года. 

Фонд постоянно работает над сокращением 
срока предоставления помощи. Так, например, 
благодаря вовлеченности и заинтересованному 
взаимодействию врачей, генетических лабора-
торий, подтверждающих диагноз, сотрудников 
исполнительных органов субъектов Российской 
Федерации в сфере охраны здоровья и поставщи-
ков удалось разработать новый алгоритм поставок 
препарата Золгенсма для терапии спинальной 
мышечной атрофии, который позволит обеспе-
чить поставку в течение 3–4 недель.

Фонд использует сформированные в регионах 
запасы лекарственных препаратов для начала 

терапии в кратчайшее время после постановки 
диагноза.

Взаимодействие 
с фармкомпаниями, снижение цен

Результатом переговоров Фонда с поставщика-
ми при участии Федеральной антимонопольной 
службы Российской Федерации стало, по данным 
ФАС России, снижение цен на лекарственные 
препараты в среднем на 40% от изначально пред-
лагаемой цены и на 49% от цен при ранее про-
водимых в России закупках. Экономия средств 
за счет снижения цен на лекарства составила 
11 млрд руб. Сэкономленные средства направ-
ляются на лекарственное обеспечение детей 
и позволят помочь большему числу пациентов.

Фонд проводит регулярные консультативные 
встречи с представителями компаний-произво-
дителей и поставщиков для координации работы, 
разрешения возникающих вопросов. Это позво-
ляет делать поставки лекарств более надёжными 
и быстрыми. Встречи, как правило, проводятся 
в Общественной палате Российской Федерации.
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2.3.	Информационная  

открытость Фонда

Информационная открытость — один из основных принципов работы 
Фонда «Круг добра».

В 2022 году мы подготовили ответы на 4779 обращений и запросов законных представителей 
наших подопечных, поступивших: 

А также ответили более чем на 100 запросов средств массовой информации.

Цель коммуникации в публичном простран-
стве — информирование широкой аудитории 
о возможностях получения помощи детьми с тя-
жёлыми и редкими заболеваниями и о роли Фонда 
в реализации социальной политики государства. 

Главные новости Фонда регулярно публику-
ются в разделе «Новости» на обновленном офи-
циальном сайте Фонда: фондкругдобра.рф

В 2022 году на официальном сайте Фонда со-
здана страница «Новости партнёров», где публи-
куются сообщения партнёрских некоммерческих 
организаций о значимых событиях для сообществ, 
анонсы важных мероприятий.

Для удобства аудитории коммуникация также 
идёт через страницы Фонда в соцсетях.

За 2022 год:
	∙ Суммарно количество материалов средств 

массовой информации с упоминанием Фон-
да: более 10 тыс.

	∙ Выходы телесюжетов с упоминанием Фонда 
на федеральных телеканалах: 175.

	∙ Подготовлена 131 собственная новость, раз-
мещённая на сайте и в соцсетях Фонда, пе-
реданная средствам массовой информации. 

	∙ В социальных сетях опубликовано 229 ори-
гинальных постов.

Деятельность Фонда, связанная с покупкой до-
рогостоящих препаратов и медицинских изделий 
для детей с тяжёлыми и редкими заболеваниями, 
заметно снизила необходимость в благотвори-
тельных сборах на помощь таким детям.

По данным МИА «Россия сегодня», за 2022-й год 
в федеральных средствах массовой информации 
количество публикаций с информацией о благо-
творительных сборах средств в рамках различных 
инициатив помощи гражданам РФ в проблемных 
ситуациях снизилось более чем на 83%. 

В ноябре 2022 года Центр исследований граж-
данского общества и некоммерческого сектора 
Высшей школы экономики провел социологи-
ческое исследование «Восприятие Фонда „Круг 
добра“ и других государственных институтов». 
Согласно результатам исследования, среди граж-
дан, информированных о деятельности Фонда, 
доверяют «Кругу добра» 75% респондентов. 
Это — один из самых высоких показателей до-
верия среди институтов защиты прав граждан 
и развития гражданского общества.

через соцсети

на информационную линию Фонда

по почте

927

877

2975
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2.4.	Взаимодействие  

с пациентским сообществом

«Круг друзей» Фонда «Круг добра» — объединение пациентского 
сообщества и профильных НКО ради более эффективной помощи 
семьям с «орфанными» детьми

Выстраивание эффективного взаимодействия 
с организациями, представляющими интересы 
пациентов, — один из приоритетов в работе Фон-
да «Круг добра». От эффективности этой работы 
отчасти зависит скорость получения пациентами 
жизненно важных препаратов, уровень инфор-
мированности семей о возможности получения 
помощи, а также количество и качество заявок 
на лекарственное обеспечение детей, которые 
получает Фонд «Круг добра». 

Ставшие традиционными прямые эфиры с ро-
дителями, законными представителями подопеч-
ных Фонда позволяют получить ответы на самые 
острые вопросы «из первых рук». За год состоя-
лось 8 таких встреч. 

Для подопечных Фонд организовал конкурс 
детских рисунков «Мечтябрь».
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Планирование просветительской и информа-
ционной деятельности совместно с представите-
лями пациентских сообществ позволит выбирать 
актуальные векторы работы. 

Одним из результатов такого сотрудничества 
стал созданный по заказу Фонда видеокурс «Фонд 
„Круг добра“: как получить помощь». Материал, 

размещенный в открытом доступе, в интерактив-
ном и фиксированном формате подробно де-
монстрирует механизмы обеспечения помощью 
от заявления законного представителя ребенка 
до поставки лекарственного препарата. 

Руководство и специалисты Фонда регулярно 
выступают на совещаниях, конференциях, семи-
нарах и других мероприятиях, организованных 
Министерством здравоохранения Российской 
Федерации, пациентскими организациями, благо-
творительными фондами и другими институтами 
гражданского общества. В 2022 Фонд организовал 
93 мероприятия и содействовал проведению или 
принял участие в 49 мероприятиях — всего 142 
мероприятия с общим количеством участников 
более 3,5 тыс. человек.

Состоялось 10 выездных совещаний с пред-
ставителями исполнительных органов субъек-
тов Российской Федерации в сфере охраны здо-
ровья по вопросам взаимодействия с Фондом 
(Республика Башкортостан, Рязанская область, 
Ярославская область, Московская область, Ни-
жегородская область, Вологодская область, Са-
марская область, Калужская область, Приморский 
край и Сахалинская область, Санкт — Петербург). 
В практику работы Фонда вошли консультатив-
ные встречи с представителями некоммерческих 
и пациентских организаций. Такие мероприятия 
позволяют не только «сверить часы», но и снижают 
социальную напряженность, давая возможность 
обсудить на рабочем уровне острые проблемы 
лекарственного обеспечения детей и выработать 
план совместных действий. Проведено 22 тема-
тических вебинара для региональных специали-
стов здравоохранения по различным аспектам 
лекарственного обеспечения детей. 

Значительная часть встреч с пациентским 
сообществом и НКО проходит в Общественной 
палате Российской Федерации. В сентябре в Об-
щественной палате Фонд собрал более 130 специ-
алистов, ответственных за взаимодействие ис-
полнительных органов субъектов Российской 
Федерации в сфере охраны здоровья с «Кругом 
добра», для участия в образовательном семинаре. 
Научным организатором мероприятия выступила 
Российская медицинская академия непрерыв-
ного профессионального образования. Перед 
участниками выступили ведущие эксперты по ор-
фанным заболеваниям. Во второй день семинара 
прошёл тренинг, включающий теоретическую 
информацию и практические упражнения, кото-
рые помогут специалистам корректно и наиболее 
эффективно выстроить общение с представите-
лями ребенка.

Для повышения уровня информированности 
врачей из региональных клиник, участвующих 
в диагностике, лечении, реабилитации и профи-
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лактике генетических заболеваний у детей и под-
ростков, совместно с Российской медицинской 
академией непрерывного профессионального 
образования была проведена образовательная 
программа. В программу, включившую 72 акаде-
мических часа занятий, вошли самые актуальные 
темы лечения и профилактики наследственных 
и генетических заболеваний. Прослушать курс 
«Тяжелые, жизнеугрожающие и хронические забо-
левания, в том числе редкие (орфанные) заболе-
вания у детей: современные методы диагностики 
и лечения, организация оказания медицинской 
помощи» смогли более 150 российских врачей.

Становление Фонда «Круг добра», формиро-
вание пула его поставщиков, определение ус-
ловий поставки лекарственных препаратов для 
российских детей происходит на фоне сложной 
внешнеполитической ситуации и беспрецедент-
ного санкционного давления со стороны ряда 
стран. В сложившейся ситуации тема социального 
партнерства обретает новое звучание и требует 
современного обсуждения организационных 
и содержательных вопросов. В декабре Фонд 
«Круг добра» провёл конференцию «Социальное 
партнерство в интересах детей с тяжёлыми забо-
леваниями», направленную на обсуждение всех 
аспектов помощи детям с тяжелыми заболевания-
ми. В конференции приняли участие 150 человек. 

Вокруг Фонда «Круг добра» на площадке «Круг 
друзей» Фонда объединяются НКО и пациентские 

организации, которые оказывают помощь «ор-
фанным» пациентам и их семьям. Встречи про-
ходят регулярно, за прошедший год их было 7. 
В «Кругу друзей» — почти 30 активных участников. 
С 10 из них подписаны соглашения о сотрудниче-
стве, определены дальнейшие планы совместной 
работы. Кроме того, Фонд подписал соглашение 
о сотрудничестве с Агентством стратегических 
инициатив и Уполномоченным по правам чело-
века в Российской Федерации.

Общественные организации становятся на-
дежными партнерами Фонда и региональных 
властей в процессе совершенствования систе-
мы помощи детям с тяжелыми заболеваниями. 
«Круг добра» обеспечивает подопечных доро-
гостоящими лекарствами и медицинскими из-
делиями, НКО, пациентские сообщества, бла-
готворительные фонды могут сосредоточиться 
на других видах помощи, которая нужна семьям 
с «орфанными» детьми: адресной, юридической, 
психологической, информационной, а также ре-
ализовывать образовательные проекты как для 
подопечных, так и для врачей с целью повышения 
уровня их знаний и орфанной настороженности. 
Взаимодействие с НКО и пациентским сообще-
ством позволяет сделать помощь семьям с орфан-
ными детьми более эффективной и отвечающей 
на запросы семей, столкнувшихся с тяжелым за-
болеванием.
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2.5.	Взаимодействие  

с фармсообществом

Главной целью сотрудничества Фонда «Круг 
добра» с представителями фармацевтического 
бизнеса — производителями и дистрибьюто-
рами — является обеспечение оперативности 
и прозрачности процесса закупок лекарственных 
препаратов.

Фонд сотрудничает с поставщиками и ино-
странными производителями, входящими в топ 
крупнейших участников фармацевтического 
рынка, что гарантирует:

	∙ соблюдение всех норм по хранению и до-
ставке лекарственных препаратов;

	∙ возможность оперативного отклика на запро-
сы пациентов и перераспределения препа-
ратов при необходимости;

	∙ прозрачность договоров и соответствие кон-
трактных условий требованиям ФАС России 
и Минздрава России;

	∙ страхование поставок и гарантии качества 
лекарственных препаратов.

Фонд самостоятельно закупает не зарегистри-
рованные на территории Российской Федерации 
лекарственные препараты. Контрактные условия 
определяются в процессе переговоров, на кото-
рых удаётся снизить цену на препараты и не до-
пустить, чтобы лекарства для России продавались 
дороже, чем для других стран. Все переговоры 
проводятся с участием Федеральной антимоно-
польной службы под видеозапись.

В 2022 году проведено 4 консультативных 
встречи-совещания с представителями фарма-
цевтического рынка при участии органов испол-
нительной власти и общественных организаций.

Такие встречи позволяют:

	∙ представить принципы работы, основные 
подходы к обеспечению закупок лекарствен-
ных препаратов для детей, результаты дея-
тельности Фонда «Круг добра»;

	∙ обсудить ситуацию на фармацевтическом 
рынке, включая барьеры и трудности в орга-
низации поставок лекарственных препара-
тов, выявленные в процессе работы Фонда;

	∙ определить требования Фонда к поставщи-
кам лекарственных препаратов в части га-
рантий бесперебойности поставок, прозрач-
ности закупочных процедур и соответствия 
деятельности российскому законодательству;

	∙ проработать практические вопросы обеспе-
чения прозрачности и оперативности поста-
вок лекарственных препаратов;

	∙ оценить дальнейшие перспективы партнер-
ства в интересах детей с тяжелыми жизне
угрожающими и хроническими заболева-
ниями;

	∙ обсудить этические вопросы профессиональ-
ной деятельности на фармацевтическом рынке.
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2.6	 Решение задач в развивающейся 

цифровой среде

Все операции Фонда, начиная от подачи за-
явления законным представителем на Едином 
портале государственных услуг и заканчивая вы-
дачей лекарственного препарата, реализованы 
единым сквозным цифровым процессом в ин-
формационных системах, используемых Фондом. 

Информационный ресурс Фонда содержит 
сведения о детях, заявлениях родителей (закон-
ных представителей детей), заявках на оказание 
медицинской помощи от исполнительных орга-
нов субъектов Российской федерации в сфере 
охраны здоровья, сведения о закупках лекар-
ственных препаратов, об их остатках, протоколы 
заседаний экспертного и попечительского сове-
тов Фонда, перечни лекарственных препаратов, 
заболеваний и категорий детей, утвержденных 
советами Фонда. 

Исполнительные органы субъектов Россий-
ской Федерации в сфере охраны здоровья вносят 
необходимые для рассмотрения заявок сведения, 
данные по остаткам лекарственных препаратов, 
а также осуществляют мониторинг эффективности 
применения лекарственных препаратов.

В 2022 году в информационном ресурсе ре-
ализованы:

	∙ возможность персонифицированного учёта 
сведений о начале закупочной процедуры, 
контрактах, поставках, отпуске лекарственных 
препаратов, остатков как по препаратам, за-
купаемым Фондом, так и по препаратам, за-
купаемым ФКУ «ФЦПиЛО»;

	∙ возможность информирования всех закон-
ных представителей через Единый портал 
государственных услуг (ЕПГУ) о статусах про-
хождения заявления/заявки;

	∙ возможность формирования электронной за-
явки в Фонд исполнительных органов субъ-
ектов Федерации в сфере охраны здоровья, 
подписанной квалифицированной электрон-
ной подписью.

Информационный ресурс Фонда, интегри-
рованный с Единым порталом государственных 
услуг, позволяет:

	∙ Вести персонифицированный учёт;

	∙ Получать и обрабатывать заявки в электрон-
ном виде;

	∙ В режиме реального времени Фонду и ис-
полнительному органу субъекта Российской 
Федерации в сфере охраны здоровья видеть 
поступившее заявление;

	∙ Осуществлять контроль за выполнением сро-
ков принятия решения;

	∙ Законному представителю ребенка, имеюще-
му личный кабинет на портале Госуслуг, тра-
тить не более 5 минут на создание заявления, 
получать уведомления о ходе рассмотрения 
его заявления и заявки региона в Фонд.

Заявление родителя  
(законного представителя)

ЕГИСЗ

Заявка

Решение экспертного совета Фонда

Закупка

Доставка
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Глава 3



3.1.	Финансовая отчетность

Общая сумма средств, полученных от повышен-
ной ставки налогообложения и направленных 
на реализацию основных задач, поставленных 
перед Фондом «Круг добра», в 2022 году составила 

148 486 028,64 тыс. рублей.

Объем средств, израсходованных в 2022 году 
на реализацию дополнительного механизма орга-
низации и финансового обеспечения оказания ме-
дицинской помощи детям с тяжелыми жизнеугро-
жающими и хроническими заболеваниями, в том 
числе редкими (орфанными) заболеваниями, —  

61 416 100,65 тыс. рублей.

Кроме того, в течение 2022 года из внебюджетных источников поступили денежные средства 
в размере 8686,20 тыс. рублей.

Расходы Фонда за счет внебюджетных источников на осуществление деятельности Фонда со-
ставили 1136,70 тыс. рублей.

Комментарий А. Е. Ткаченко:

В ходе переговоров с поставщиками и про-
изводителями, при участии ФАС России, Фонду 
удалось сэкономить значительные средства — 
11 млрд. рублей. Кроме того, сумма средств от по-
вышенной ставки налогообложения и направ-
ленных на реализацию основных задач Фонда 
оказалась заметно выше прогноза. 

Но мы видим, что экспертный совет Фонда по-
стоянно расширяет перечни заболеваний, по ко-
торым оказывается помощь, перечни лекарствен-
ных препаратов, медицинских изделий, видов 

помощи. Схема финансирования рассчитана на то, 
чтобы Фонд мог гарантировать исполнение уже 
взятых перед семьями с больными детьми обя-
зательств. Заявки на помощь детям с тяжёлыми 
и редкими заболеваниями исполняются в полном 
объёме и должны быть также в полном объёме 
исполнены в будущем вне зависимости от суммы 
ежегодных поступлений, колебаний курсов валют, 
изменения стоимости лекарственных препара-
тов. Главная задача — обеспечить стабильность 
оказываемой помощи».

Доведены ассигнования, тыс. рублей 	148 486 028,93 (в 2022 году)
	 44 186 650,47 (остаток средств 2021 г.)

из них:
Фонду 152 496 425,40

ФКУ ФЦПиЛО Минздрава России 40 176 254,00

Кассовое исполнение, тыс. рублей 
из них: 61 416 100,65

на закупку ФКУ ФЦПиЛО Минздрава России заре-
гистрированных лекарственных препаратов 40 176 253,47

на закупку Фондом в том числе незарегистриро-
ванных лекарственных препаратов 20 636 197,33

на закупку Фондом медицинских изделий 383 674,48

на оплату по договорам на оказание медицинской 
помощи 44 067,77

на осуществление деятельности Фонда 175 907,60

в том 
числе:

на оплату труда работников (с учетом 
начислений на оплату труда) 130 728,58

прочие расходы 45 179,02

Остаток средств гранта на 01.01.2023,  
подтвержденный к использованию на те же цели 131 256 578,22
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3.2	 Основные изменения, внесенные 

в 2022 году в нормативные  

правовые акты, регулирующие 

деятельность Фонда

Федеральный закон от 05.12.2022 г. № 469-ФЗ 
«О внесении изменения в статью 83 Федераль-
ного закона от 21 ноября 2011 года №323-ФЗ 
„Об основах охраны здоровья граждан в Рос-
сийской Федерации“».

С 2023 года за счёт бюджетных ассигнований, 
предусмотренных «Кругу добра», осуществляется 
лекарственное обеспечение детей, получающих 
лекарства по государственной программе обеспе-
чения лекарственными препаратами пациентов 
с высокозатратными нозологиями за счёт средств 
федерального бюджета (программа «ВЗН»)

Указ Президента РФ от 15.12.2022 г. № 920 «О вне-
сении изменений в Указ Президента Российской 
Федерации от 5 января 2021 г. № 16 „О создании 
Фонда поддержки детей с тяжёлыми жизнеу-
грожающими и хроническими заболеваниями, 
в том числе редкими (орфанными) заболевани-
ями, „Круг добра“ и в состав попечительского 
совета Фонда, утверждённый этим Указом».

Оказание поддержки детям может быть про-
должено Фондом в течение года после достиже-
ния этими детьми возраста 18 лет, в случае если 
до достижения указанного возраста они получали 
такую поддержку в рамках деятельности Фонда. 

Постановление Правительства Российской Федерации от 26.12.2022 г. № 2432 «О внесении из-
менений в некоторые акты Правительства Российской Федерации»

Министерству здравоохранения Российской 
Федерации до 15 марта 2023 г. поручено обеспе-
чить доработку информационного ресурса Фонда 
и протокола взаимодействия информационного 
ресурса с федеральной государственной инфор-
мационной системой «Единый портал государ-
ственных и муниципальных услуг (функций)». Ми-
нистерству цифрового развития, связи и массовых 
коммуникаций Российской Федерации совместно 
с Министерством здравоохранения Российской 
Федерации до 15 мая 2023 г. поручено обеспечить 
разработку сервиса по подаче заявлений в ин-
формационный ресурс и получении уведомлений 
о ходе рассмотрения заявок.

Фонд вправе осуществлять закупку лекар-
ственных препаратов в течение 1 года со дня 
регистрации до их ввода в гражданский оборот. 
Исполнительные органы субъектов Российской 
Федерации в сфере охраны здоровья и медицин-
ские организации, подведомственные федераль-
ным органам исполнительной власти в сфере 
здравоохранения, ежемесячно, не позднее 5-го 
числа вносят сведения об остатках лекарствен-
ных препаратов, медицинских изделий, а также 
об их перераспределении между организаци-
ями-получателями в информационный ресурс.

Экспертный совет Фонда вправе принять ре-
шение о формировании резерва лекарственных 
препаратов, включённых в перечни для закупок, 
на основании заключений главных внештатных 

специалистов Министерства здравоохранения 
Российской Федерации, которые содержат в том 
числе прогнозируемый объём потребности в ле-
карственном препарате.

Обеспечение оказания медицинской помощи 
(при необходимости за пределами Российской 
Федерации) конкретному ребёнку с орфанным 
заболеванием, обеспечение лекарственными 
препаратами и медицинскими изделиями, а так-
же техническими средствами реабилитации 
осуществляются на основании заявок исполни-
тельных органов субъектов Российской Феде-
рации в сфере охраны здоровья и медицинских 
организаций, подведомственных федеральным 
органам исполнительной власти в сфере охраны 
здоровья, формируемых на основании заявлений 
законных представителей ребёнка с орфанным 
заболеванием, включённым в перечень тяжёлых 
жизнеугрожающих и хронических заболеваний, 
в том числе редких (орфанных) заболеваний, 
либо заявлений детей с орфанными заболева-
ниями, достигших возраста 18 лет, и заключения 
врачебной комиссии либо консилиума врачей 
федеральной медицинской организации не позд-
нее 7 календарных дней со дня получения такого 
заявления (далее — заявка). Форма заявки, пере-
чень документов, прилагаемых к заявке, и поря-
док её предоставления утверждаются Министер-
ством здравоохранения Российской Федерации.
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Совет Фонда

Правление Фонда

Экспертный  
совет Фонда

Попечительский  
совет Фонда

Высший коллегиальный орган
Принимает решения о приоритетных направле-
ниях деятельности Фонда.

Коллегиальный исполнительный орган
Осуществляет текущее оперативное руководство 
деятельностью.

Консультативный орган
Формирует Перечень закупок. Принимает 
решение об оказании медпомощи ребёнку. 
Утверждает:
— перечень тяжелых жизнеугрожающих и хро-

нических заболеваний;
— перечень категорий детей с указанными 

заболеваниями.

Надзорный орган
Осуществляет надзор за деятельностью Фонда. 
Утверждает перечень лекарственных препаратов 
к закупке.

3.3	 Структура управления Фондом

3.4	 Состав советов Фонда

СОСТАВ СОВЕТА ФОНДА «КРУГ ДОБРА»

Хорова Н. А. Заместитель Министра здравоохранения РФ (председатель совета)

Кузнецова А. Ю. Заместитель Председателя Государственной Думы ФС РФ

Бондарчук С. Л. Заместитель руководителя Федеральной налоговой службы России

Вовченко А. В. Заместитель Министра труда и социальной защиты РФ

Каграманян И. Н. Директор Департамента здравоохранения Правительства РФ

Кадочников П. А. Заместитель Министра финансов РФ

Салагай О. О. Заместитель Министра здравоохранения РФ
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СОСТАВ ПОПЕЧИТЕЛЬСКОГО СОВЕТА ФОНДА «КРУГ ДОБРА»

Дайхес Н. А.
директор федерального государственного бюджетного учреждения «Наци-
ональный медицинский исследовательский центр оториноларингологии 
Федерального медико-биологического агентства» (председатель совета)

Киркора И. В. директор автономной некоммерческой организации «Авторский центр 
„Мир Семьи“» (по согласованию)

Львова-Белова М. А уполномоченный при Президенте Российской Федерации по правам 
ребенка

Митина С. А.

президент межрегиональной благотворительной общественной орга-
низации «Общество инвалидов, страдающих синдромом Хантера, дру-
гими формами мукополисахаридоза и иными редкими генетическими 
заболеваниями» (по согласованию)

Михеева Л. Ю. секретарь Общественной палаты Российской Федерации (по согласо-
ванию)

Мясникова И. В. председатель Общероссийской общественной организации «Всерос-
сийское общество редких (орфанных) заболеваний» (по согласованию)

Новицкий О. В. летчик-космонавт, Герой Российской Федерации (по согласованию)

Новичкова Г. А.

генеральный директор федерального государственного бюджетного 
учреждения «Национальный медицинский исследовательский центр 
детской гематологии, онкологии и иммунологии имени Дмитрия Рога-
чева» Минздрава России

Петряйкина Е. Е.

директор обособленного структурного подразделения — Российская 
детская клиническая больница федерального государственного автоном-
ного образовательного учреждения высшего образования «Российский 
национальный исследовательский медицинский университет имени 
Н. И. Пирогова» Минздрава России

Рошаль Л. М. президент Союза медицинского сообщества «Национальная Медицин-
ская Палата» (по согласованию)

Самойлова Ю. О. певица (по согласованию)

Третьяк В. А. депутат Государственной Думы Федерального Собрания Российской 
Федерации (по согласованию)

Федермессер А. К.
директор государственного бюджетного учреждения здравоохранения 
города Москвы «Московский многопрофильный центр паллиативной 
помощи Департамента здравоохранения города Москвы»

Хабенский К. Ю. учредитель Благотворительного фонда Константина Хабенского (по со-
гласованию)
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СОСТАВ ЭКСПЕРТНОГО СОВЕТА ФОНДА «КРУГ ДОБРА»

Румянцев А. Г.

президент федерального государственного бюджетного учреждения 
«Национальный медицинский исследовательский центр детской гемато-
логии, онкологии и иммунологии имени Дмитрия Рогачева» Министерства 
здравоохранения Российской Федерации, главный внештатный специ-
алист — детский онколог-гематолог Минздрава России (председатель 
экспертного совета)

Алексеева Е. И.

заведующая радиологическим отделением федерального государствен-
ного автономного учреждения «Национальный медицинский исследова-
тельский центр здоровья детей» Министерства здравоохранения Россий-
ской Федерации, главный внештатный детский специалист-ревматолог 
Минздрава России

Бартош Е. Б. исполнительный директор Благотворительного Фонда Константина Ха-
бенского (по согласованию)

Борода А. М. президент Централизованной религиозной организации ортодоксаль-
ного иудаизма «Федерация еврейских общин России» (по согласованию)

Германенко О. Ю.
директор Благотворительного фонда помощи больным спинальной мы-
шечной атрофией и другими нервно-мышечными заболеваниями «Семьи 
СМА» (по согласованию)

Горев В. В.

главный врач государственного бюджетного учреждения здравоохранения 
города Москвы «Морозовская детская городская клиническая больница 
Департамента здравоохранения города Москвы», главный внештатный 
специалист-неонатолог Департамента здравоохранения города Москвы 
(по согласованию)

Гремякова О. И. учредитель Благотворительного фонда развития системной помощи па-
циентам с миодистрофией Дюшенна «Гордей» (по согласованию)

Давыдова Н. В. директор некоммерческой организации Благотворительный фонд «Под 
флагом добра» (по согласованию)

Драпкина О. М.
член Общественной палаты Российской Федерации, президент Обще-
российской общественной организации «Российское общество профи-
лактики неинфекционных заболеваний» (по согласованию)

Жулев Ю. А. сопредседатель Всероссийского союза общественных объединений па-
циентов (по согласованию)

Иванов Д. О.

ректор федерального государственного бюджетного образовательно-
го учреждения высшего образования «Санкт-Петербургский государ-
ственный педиатрический медицинский университет» Министерства 
здравоохранения Российской Федерации, главный внештатный специ-
алист-неонатолог Минздрава России

Ковтун О. П.

ректор федерального государственного бюджетного образовательного 
учреждения высшего образования «Уральский государственный меди-
цинский университет» Министерства здравоохранения Российской Фе-
дерации, главный внештатный специалист-педиатр Минздрава России 
в Уральском федеральном округе

Крганов А. Р. муфтий Централизованной религиозной организации «Духовное собра-
ние мусульман России» (по согласованию)
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Круглый В. И. сенатор Российской Федерации, член Комитета Совета Федерации по со-
циальной политике (по согласованию)

Кузенкова Л. М.
руководитель отдела федерального государственного автономного уч-
реждения «Национальный медицинский исследовательский центр здо-
ровья детей» Министерства здравоохранения Российской Федерации

Куцев С. И. главный внештатный детский специалист по медицинской генетике 
Минздрава России (по согласованию)

Максимкина Е. А.
директор федерального казенного учреждения «Федеральный центр 
планирования и организации лекарственного обеспечения граждан» 
Министерства здравоохранения Российской Федерации

Мещерякова Е. А.
директор Благотворительного фонда помощи больным несовершенным 
остеогенезом и другой костной патологией «Хрупкие люди» (по согла-
сованию)

Митиш В. А.

директор государственного бюджетного учреждения здравоохранения 
города Москвы «Научно-исследовательский институт неотложной дет-
ской хирургии и травматологии» Департамента здравоохранения города 
Москвы (по согласованию)

Одинаева Н. Д. главный внештатный педиатр министерства здравоохранения Москов-
ской области (по согласованию)

Османов И. М.

главный врач государственного бюджетного учреждения здравоохране-
ния города Москвы «Детская городская клиническая больница имени 
З. А. Башляевой Департамента здравоохранения города Москвы» (по со-
гласованию)

Пантелеимон  
(Шатов А. В.)

член Патриаршего совета по вопросам семьи и защиты материнства 
(по согласованию)

Печатникова Н. Л.

руководитель Центра орфанных и других редких заболеваний государ-
ственного бюджетного учреждения здравоохранения города Москвы 
«Морозовская детская городская клиническая больница Департамента 
здравоохранения города Москвы» (по согласованию)

Починок Н. Б.

ректор федерального государственного бюджетного образовательного 
учреждения высшего образования «Российский государственный со-
циальный университет», председатель комиссии Общественной палаты 
Российской Федерации по социальной политике, трудовым отношениям 
и поддержке ветеранов

Смирнова К. В.
исполнительный директор ассоциации социально ориентированных 
некоммерческих организаций «Благотворительное собрание „Все вме-
сте» (по согласованию)

Ткаченко А. Е.
председатель правления Фонда поддержки детей с тяжелыми жизне-
угрожающими и хроническими заболеваниями, в том числе редкими 
(орфанными) заболеваниями, «Круг добра» (по согласованию)

Фисенко А. П.
директор федерального государственного автономного учреждения «На-
циональный медицинский исследовательский центр здоровья детей» 
Министерства здравоохранения Российской Федерации
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Ткаченко А. Е.
Председатель Комиссии по вопросам благотворительности и социальной 
работе Общественной Палаты РФ, протоиерей (председатель правления 
Фонда)

Крючко Д. С. Начальник Управления трансляционной медицины и инновационных 
технологий ФМБА России

Кудря А. П. Заместитель председателя правления, директор по внешним коммуни-
кациям и проектной деятельности Фонда «Круг добра»

Кушнарева И. В. Генеральный директор СПб ГАУЗ «Хоспис (детский и взрослый)»

СПАСИБО
ВАМ!
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www.youtube.com/channel/ 
UCrOzHV0sY8o6RUskns7Y1vg

Официальный сайт:

https://фондкругдобра.рф

Информационная линия:

8 800 201 62 26

Электронная почта:

office@kd-fund.ru

Аккаунты в соцсетях:

vk.com/krugdobrafund ok.ru/group/61423509373006 t.me/fund_krugdobra

t.me/kd_doc rutube.ru/channel/29946521/ 
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