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Аннотация. В  мире растет количество больных, чьи патологии обуслов-
лены первичным иммунодефицитом. Вследствие этого возрастает орга-
низационная и финансовая нагрузка на государство в социальной сфере. 
Но эта нагрузка может снижаться благодаря привлечению средств неком-
мерческих организаций — благотворительных фондов, в  компетенцию 
которых входят решение социально-значимых проблем населения, удов-
летворение его различных потребностей и оказание финансовой помощи. 
Цель исследования заключалась в  изучении нормативно-правового ре-
гулирования разных форм поддержки фондами пациентов с первичным 
иммунодефицитом.
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Первичные иммунодефициты относятся к  орфан-
ным заболеваниям . Обычно эти заболевания 
манифестируют в  раннем детстве . Исследовате-

ли отмечают, что дети со сложными и редкими заболе-
ваниями представляют серьезную проблему не только 
для их семей и  врачей, но  и  для общества [2] . В  пода-
вляющем большинстве случаев в отношении орфанных 
заболеваний нет эффективного лечения, существуют 
только технологии, позволяющие улучшить состоя-
ние больных . Поэтому очень часто пациенты или их 
родители сталкиваются с  проблемами предоставле-
ния медицинских услуг, обеспечения лекарственными 
препаратами, лечебным питанием, а также специализи-
рованным оборудованием . Из-за большого количества 
клинических проявлений первичного иммунодефицита 
таким пациентам требуются не  только орфанные пре-
параты, но и большое количество лекарств для лечения 

вторичного проявления заболевания, однако они уже 
не предусмотрены стандартами оказания медицинской 
помощи в Российской Федерации . Все расходы ложатся 
на родственников, однако доходов обычной семьи для 
этого недостаточно . На помощь таким пациентам при-
ходит медицинская благотворительность .

Вопрос о благотворительной деятельности остается 
спорным для различных философских и  исторических 
традиций . Но,  несмотря на  это, многие исследователи 
рассматривают благотворительность как неотъемле-
мый элемент развития гражданского общества, как 
одну из  форм социальной поддержки . Интерес иссле-
дователей к данной теме связан с потребностью осмыс-
лить это социальное явление, изучить его структуру, 
новые формы, перспективы развития, так как благо-
творительность затрагивает глубинные основы жизни 

1 Статья подготовлена при поддержке РФФИ грант № 18–29–14059 «Правовые и этические аспекты технологий геномных исследований при 
врожденных ошибках иммунитета».
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человеческого сообщества . Социальная сущность бла-
готворительности заключается в проявлении милосер-
дия и  сострадания к  ближнему, которые можно рас-
сматривать как проявление определенных отношений 
одних граждан к  другим . Процессы благотворитель-
ности постоянно изменялись: они приобретали поли-
семантизм своих очертаний, включая широкий спектр 
смыслов от  милостыни до  актов государственного за-
конодательства [1, c . 32] .

В  современном обществе проявление полисеман-
тизма или многозначности благотворительности вы-
звано различными факторами, которые могут влиять 
на социально-экономическое положение граждан: это 
безработица, увеличение категорий нуждающегося на-
селения, недостаточное финансирование государством 
науки, образования, культуры и  т . д . Соответственно 
формирование новых потребностей у  конкретных 
граждан (или групп граждан) и  неспособность само-
стоятельно их удовлетворить, мотивирует общество 
на  поиск разных форм поддержки, в  том числе него-
сударственных . Поэтому одно из  определений благо-
творительности, прежде всего, связано с  оказанием 
материальной помощи нуждающимся, как отдельными 
лицами, так и организациями [3, c . 13] .

Наряду с  определениями благотворительной дея-
тельности в гуманитарных науках имеет значение опре-
деление, установленное в  законодательстве . В  России 
она рассматривается как оказание помощи нуждаю-
щемуся физическим лицом, так и организацией, компа-
нией, некоммерческим объединением . Федеральный 
закон № 135-ФЗ от  11 .08 .1995 г . «О  благотворительной 
деятельности и добровольчестве (волонтерстве)» опре-
деляет благотворительность как добровольную акцию 
физических и  юридических лиц по  передаче гражда-
нам или организациям денежных средств и имущества 
на  бескорыстной основе, также это может выражаться 
в  выполнении работ и  предоставлении услуг . Вслед-
ствие развития благотворительности происходит пе-
рераспределение доходов от  наиболее обеспеченных 
категорий населения к  малоимущим гражданам . Тем 
самым общество удовлетворяет свои социальные и об-
щечеловеческие потребности . Кроме того, благотво-
рительность — это «негосударственная добровольная 
безвозмездная деятельность в  социальной сфере, на-
правленная на поддержку отдельных лиц или организа-
ций, у которых по тем или иным причинам не хватает ре-
сурсов для полноценного функционирования» [4, c . 83] . 
В то же время поддержка, оказываемая на основе род-
ственных, соседских, дружеских и иных личных связей, 
не  рассматривается как социальный феномен благо-
творительности . В современном понимании ее резуль-
тативность — это улучшение жизни разных категорий 
граждан: больных и бедных, слабых и недееспособных .

В  настоящее время наиболее важным для изучения 
проблемы является вопрос взаимодействия государ-
ства, представителей бизнеса и благотворительных ор-
ганизаций при решении социальных проблем: распре-
деление полномочий, корректировка и согласованность 
действий, степень ответственности этих социальных ин-
ститутов перед обществом и  т . д . Поэтому взаимоотно-
шения разных субъектов в процессе благотворительной 
деятельности рассматривают как конструктивное пар-
тнерство представителей всех трёх секторов любого об-
щества при решении актуальных социальных проблем 
(бедность, бездомность, безработица, сиротство, одино-
чество, насилие в семье и др .) [5, c . 13] .

Как любой вид социальной деятельности благотво-
рительность в РФ требует нормативно-правового регу-
лирования . Но, к сожалению, современное российское 
законодательство не содержит специальных правовых 
норм, которые в полной мере регламентируют органи-
зацию добровольческого движения в сфере здравоох-
ранения, определяют границы полномочий и меру от-
ветственности добровольцев при работе с  больными 
людьми в  медицинских учреждениях и  вне их . Можно 
назвать следующие Федеральные законы, регулирую-
щие деятельность институтов гражданского общества 
в  сфере здравоохранения: «Об  общественных объе-
динениях» от  19 .05 .1995 № 82-ФЗ, от  1  декабря 2007 г . 
№ 315-ФЗ «О  саморегулируемых организациях», за-
конодательно закрепляющий их задачи, права и  обя-
занности, а  также «О  благотворительной деятельно-
сти и  благотворительных организациях» от  19 .05 .1995 
№ 82-ФЗ, определяющий условия и порядок деятельно-
сти благотворительных организаций, а  также государ-
ственные гарантии благотворительной деятельности .

Основным законом, регулирующим благотворитель-
ную деятельность в  Российской Федерации, является 
Федеральный закон «О благотворительной деятельно-
сти и благотворительных организациях» от 11 .08 .1995 г . 
№ 135-ФЗ . Он определяет деятельность многих субъек-
тов: благотворителей, благополучателей и благотвори-
тельных некоммерческих организаций . В законе закре-
плены понятия благотворительной деятельности, ее 
отличия от  остальных некоммерческих организаций, 
формы благотворительной деятельности . Благотвори-
тельный фонд — один из видов фонда как формы юри-
дического лица . Согласно статье  123 .17 Гражданского 
кодекса и  Федеральному закону от  12 .01 .1996 № 7-ФЗ 
«О некоммерческих организациях» фондом признается 
унитарная некоммерческая организация, не  имеющая 
членства, учрежденная гражданами и  (или) юридиче-
скими лицами на  основе добровольных имуществен-
ных взносов и  преследующая благотворительные, 
культурные, образовательные или иные социальные, 
общественно полезные цели .
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Благотворительные цели связаны с  реализацией 
социально важных вопросов, в том числе с профилак-
тикой и  охраной здоровья граждан . К  таким фондам 
относятся, например, фонд помощи детям с  онкоге-
матологическими и  иными тяжелыми заболеваниями 
«Подари жизнь», фонд помощи тяжелобольным детям, 
сиротам и инвалидам «Русфонд», Фонд Помощи Детям 
(WorldVita), фонд помощи хосписам «Вера», фонд спасе-
ния тяжелобольных детей «Линия жизни», фонд «Фонд 
поддержки слепоглухих «Соединение», фонд «АдВИТА», 
фонд Константина Хабенского, фонд помощи детям 
и  взрослым с  нарушениями иммунитета «Подсолнух» . 
Цели этих фондов связаны с понятием благотворитель-
ной деятельности, содержание которой раскрывается 
в  статье  1 Федерального закона «О  благотворитель-
ной деятельности и добровольчестве (волонтерстве)» . 
В этом же законе перечисляются цели благотворитель-
ной деятельности, к  которым, в  частности, отнесены 
социальная поддержка и защита отдельных категорий 
населения; содействие деятельности в  сфере профи-
лактики и  охраны здоровья граждан, а  также пропа-
ганда здорового образа жизни, улучшение их мораль-
но-психологического состояния .

Благотворительный фонд как разновидность не-
коммерческой организации подлежит государствен-
ной регистрации в  соответствии с  Федеральным за-
коном от  8 .08 .2001 № 129-ФЗ «О  государственной 
регистрации юридических лиц и  индивидуальных 
предпринимателей» с  учетом установленного Феде-
ральным законом «О  некоммерческих организациях» 
порядка государственной регистрации . Благотвори-
тельный фонд также обязан вести бухгалтерский учет 
и отчетность в порядке, установленном законодатель-
ством в  сфере организации работы некоммерческих 
организаций . На Минюст России возлагается осущест-
вление контроля над соответствием деятельности бла-
готворительной организации целям, ради которых она 
создана .

Согласно приказу Минюста России от  7 .10 .2010 
№ 252 «О порядке размещения в сети Интернет отчетов 
о деятельности и сообщений о продолжении деятель-
ности некоммерческих организаций» отчеты о  дея-
тельности благотворительных фондов должны разме-
щаться на информационных ресурсах в сети Интернет, 
доступ к которым осуществляется через официальный 
сайт Минюста России и официальные сайты его терри-
ториальных органов . С  учетом норм Конституции РФ 
в  конкретных федеральных законах определен такой 
механизм взаимодействия граждан как обществен-
но-государственное партнерство в  здравоохранении . 
Так, Федеральный закон от 21 .11 .2011 № 323-ФЗ «Об ос-
новах охраны здоровья граждан в  Российской Феде-
рации» (ст . 28 «Общественные объединения по защите 

прав граждан в  сфере охраны здоровья») регулирует 
вопросы, в которых общественные объединения могут 
принимать участие . В  ст .  83 «Источники финансового 
обеспечения в  сфере охраны здоровья» установлено, 
что таковыми могут быть средства федерального бюд-
жета, бюджетов субъектов РФ, местных бюджетов, сред-
ства ОМС, средства организаций и граждан, в том числе 
добровольные пожертвования .

Российские благотворительные организации раз-
вивают взаимодействие с  органами власти, пере-
ходят от  автономии и  стихийных форм партнерства 
к  системной деятельности . Постепенно формируются 
понятия социального заказа, государственные орга-
низации делегируют некоторые полномочия обще-
ственным объединениям . Общественные организации 
более активно участвуют в  разработке нормативной 
правовой базы, реализации соответствующих госу-
дарственных программ, общественном контроле . Уве-
личивается разнообразие институциональных форм 
благотворительности . Например, в  состав кризисных 
и антинаркотических центров, центров по защите жен-
щин и  несовершеннолетних входят независимые су-
дебно-медицинские эксперты, отставные работники 
правоохранительных органов и адвокатуры, имеющие 
навыки расследования т . н . врачебных дел, врачи-во-
лонтеры и НКО . Поддержка и стимулирование деятель-
ности благотворительных организаций осуществляет-
ся путем экономического стимулирования . Государство 
осуществляет такие меры, как льготное налогообложе-
ние, льготные условия аренды и передачи в собствен-
ность имущества, предоставление грантов для финан-
сирования программ .

Таким образом, благотворительная деятельность 
некоммерческих организаций, и в том числе медицин-
ская благотворительность в  отношении лиц с  орфан-
ными заболеваниями в  Российской Федерации регу-
лируется федеральными и  региональными законами . 
При этом используются различные формы, например, 
в  некоторых регионах осуществляется консультатив-
ная, экспертная поддержка граждан или пациентских 
организаций . Наличие законов, регулирующих благо-
творительную деятельность, свидетельствует о  стрем-
лении российского государства и общества к развитию 
демократии, созданию новых форм межсекторного со-
циального партнерства, различных направлений взаи-
модействия государства, бизнеса и общества, включая 
экономическое стимулирование спонсорства, а  также 
нематериальную поддержку благотворительности: го-
сударственные и  общественные награды, обществен-
ное одобрение, признание государством социальной 
значимости не только материального вклада, но и до-
бровольческих (волонтерских) инициатив благотвори-
телей .
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