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AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS (2000):

Паллиативная помощь –

это модель оказания помощи пациентам 

и семьям, которые страдают 

от жизнеугрожающих заболеваний. 



МЭТТИ СТЕПАНЕК (1990-2004) 

Паллиативная помощь больше не означает, что вы помогаете 
детям хорошо умереть. 

Она означает, что вы помогаете детям и их семьям жить 
хорошо и затем, когда время уже сочтено, помогаете им 
умереть спокойно. 

http://paedspal.org.za/about-us/what-is-paediatric-

palliative-care/



МЭТТИ ДЖОЗЕФ ТЕОДОР СТЕПАНЕК О СЕБЕ

• Я начал писать, когда мне было 3 года и сейчас у меня более тысячи 
стихотворений, десятки рассказов, эссе и множество иллюстраций. У 
меня много наград за мои сочинения.

• У меня редкая форма мышечной дистрофии. Поэтому я постоянно 
нуждаюсь в дополнительном кислороде, а когда я устал или сплю, то 
специальный вентилятор дышит за меня и ещё какие-то механизмы 
работают. 

• Я использую кресло на колёсиках большую часть времени, потому что 
так я экономлю силы и к тому же так легче возить с собой всё это 
медицинское оборудование. 

• Мои два брата и сестра умерли в детстве от той же болезни, что и у 
меня. Моя мама использует инвалидное кресло постоянно, потому что 
у неё взрослая форма этого недуга. Я люблю читать, писать и 
выступать на семинарах и конференциях. Я буду принимать участие во 
многих мероприятиях по сбору средств на поиск лекарств против 
нервно-мышечных заболеваний и на помощь детям и семьям, ждущим 
это лекарство. 



ЖИТЬ ТАК ДОЛГО, НАСКОЛЬКО  ВОЗМОЖНО

И ТАК ХОРОШО, НАСКОЛЬКО ВОЗМОЖНО

Философия паллиативной помощи



ПРИНЦИПЫ ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ (ВОЗ)

• Облегчает боль и другие симптомы, причиняющие страдание. 

• Утверждает жизнь и относится к умиранию как к естественному процессу. 

• Не стремится ни ускорить, ни отдалить наступление смерти. 

• Включает психологические и духовные аспекты помощи пациентам. 

• Предлагает систему поддержки, помогающую пациентам жить по возможности активно до 
наступления смерти. 

• Предлагает систему поддержки близким пациента во время его болезни, а также в период 
тяжелой утраты. 

• Использует командный подход для удовлетворения потребностей пациентов и их близких, в том 
числе при необходимости использует психологическое консультирование в период переживания 
утраты. 

• Улучшает качество жизни и может также оказывать положительное влияние на течение болезни. 

• См сайт ВОЗ: http://www.who.int/cancer/palliative/ru/. 



ПАЛЛИАТИВНАЯ ПОМОЩЬ УЛУЧШАЕТ КАЧЕСТВО

• Улучшает качество жизни; 

• Снижает проявления депрессии у ребенка и лиц по уходу;

• Снижает «медицинскую агрессию» лечения:

- терапию без гарантий успеха, 

- неоправданные диагностические процедуры, 

- частые госпитализации.  



ПАЛЛИАТИВНАЯ ПОМОЩЬ ОБЛЕГЧАЕТ 
ЭМОЦИОНАЛЬНОЕ СТРАДАНИЕ

Психоэмоциональное благополучие - результат работы команды, которая: 

- Умеет видеть признаки депрессии и работать с ними

- Умеет работать с проявлениями тревожности

- Умеет предупреждать и корректировать переутомление

- Предоставляет ребенку возможность рассказать о своих страхах и тревогах

- Постоянно работает над качеством коммуникации



ПАЛЛИАТИВНАЯ ПОМОЩЬ ОБЛЕГЧАЕТ СОЦИАЛЬНУЮ БОЛЬ

• Помогает ребенку посещать школу, насколько это возможно

• Вовлекает сиблингов, насколько это возможно

• Организует финансовую поддержку

• Поддерживает бытовые аспекты семьи как можно ближе к обычным

• Работает с медперсоналом школ и детских учреждений, которые 
посещает ребенок, в интересах профилактики и лечения. 



Медицинская

Психологическая

Социальная

Духовная

Информационная

МЕЖДИСЦИПЛИНАРНЫЙ ПОДХОД ПРИ 
ОКАЗАНИИ ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ



КТО ОН – ПАЛЛИАТИВНЫЙ РЕБЕНОК? 

• Группа 1 – угрожающие жизни 
заболевания, лечение которых 
оказалось безуспешным; 

- Онкозаболевания.  

• Группа 2 – заболевания, требующие 
долгого интенсивного лечения, но 
преждевременная смерть остается 
возможной; 

- Муковисцидоз. 

• Группа 3 – заболевания, терапия 
которых является паллиативной с 
момента постановки диагноза;

- Спинальная мышечная атрофия.

• Группа 4 – необратимые, но не 
прогрессирующие заболевания с 
тяжелой инвалидностью;

- Детский церебральный паралич. 

Европейская Ассоциация паллиативной помощи 



ЧТО ЭТО ОЗНАЧАЕТ ДЛЯ ШКОЛЫ? 

Ребенок поддерживает устойчивый уровень 
взаимодействия со школой. 

Участие ребенка в обучении снижается по мере ухудшения 
состояния; нужен гибкий подход.

Взаимодействие ребенка со школой зависит от периодов 
лечения и ремиссии. Нужен регулярный пересмотр планов. 

Значительное событие прерывает взаимодействие ребенка 
со школой. Нужно тщательное управление школьным
сообществом. 

Взаимодействие ребенка со школой растет со временем на 
фоне эффективного лечения. Нужен гибкий подход к 
планированию и вдохновлению ребенка.



В ШКОЛЕ РЕБЕНОК – УЧЕНИК,
А НЕ ПАЦИЕНТ

«Нормальные здоровые дети любят, чтобы к 
ним относились по-особенному. 

Но если дети больны, они хотят, чтобы к ним 
относились, как к обычным детям». 

Девочка, 11 лет

Sourkes, B. M. Armfuls of Time: The Psychological Experience of the Child with a Life Threatening Illness; Routledge:
London, UK, 1995.



СОСТОЯНИЕ РЕБЕНКА 

• Диагноз и прогноз; 

• Уровень и ведущие способы развития 
ребенка; 

• Характер лечения и его влияние на 
ребенка.  

• 1 - Постановка диагноза и его 
принятие семьей; 

• 2 – Наблюдение и лечение в 
ситуации неопределенности 
прогноза;

• 3 – Помощь в конце жизни. 

СТАДИИ ЗАБОЛЕВАНИЯ

ОТ ЧЕГО ЗАВИСИТ 
ВОВЛЕЧЕННОСТЬ ШКОЛЫ? 



Паллиативная  медицинская помощь 
детям в РФ



ФЕДЕРАЛЬНЫЙ ЗАКОН 
«ОБ ОСНОВАХ ОХРАНЫ ЗДОРОВЬЯ ГРАЖДАН В 

РФ» № 323-ФЗ ОТ 21.11.2011

Статья 36. Паллиативная медицинская помощь

Паллиативная медицинская помощь представляет собой комплекс 
медицинских вмешательств, направленных на избавление от боли 
и облегчение других тяжелых проявлений заболевания, в целях 
улучшения качества жизни неизлечимо больных граждан.



ДЕТИ-ИНВАЛИДЫ: КОМУ ИЗ НИХ ПОКАЗАНА 
ПАЛЛИАТИВНАЯ ПОМОЩЬ? 

«4. Паллиативная медицинская помощь оказывается неизлечимо
больным детям с отсутствием реабилитационного потенциала,
которые нуждаются в симптоматической терапии, психосоциальной
помощи, длительном постороннем уходе».

Приказ № 193 МЗ РФ от 14.04.2015 



РЕШЕНИЕ ПРОБЛЕМ ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ 
В ДЕСЯТИЛЕТИИ ДЕТСТВА 

Предусмотреть на базе организаций 
здравоохранения, образования и 
социальной защиты населения создание 
системы консультативной и практической 
помощи семьям с детьми-инвалидами, 
позволяющей непрерывно повышать 
уровень родительских компетенций в 
вопросах ухода, развития и воспитания 
детей-инвалидов, в том числе детей с  
тяжелыми и множественными 
нарушениями развития, а также получать 
помощь и поддержку в кризисных 
ситуациях.

(Раздел YIII, п 78).  

Ответственные исполнители: 

Органы исполнительной власти субъектов РФ

Вид документа: 

Информационно-аналитические материалы 
ежегодно 2018-2020



РЕШЕНИЕ ПРОБЛЕМ ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ 
В ДЕСЯТИЛЕТИИ ДЕТСТВА 

• Реализация комплексного 
межведомственного плана по 
вопросам организации инклюзивного 
дошкольного и общего образования и 
создания условий  для получения 
образования детьми-инвалидами и 
детьми с ограниченными 
возможностями здоровья на 2018-2020 
годы. 

• (Раздел YIII, п 79).  

Ответственные исполнители:

• Минобрнауки России

• Органы исполнительной власти 
субъектов РФ

• Заинтересованные федеральные 
органы исполнительной власти

Вид документа: 

• Доклад в Правительство РФ ежегодно 
в 1 квартале 



ПРИКАЗ МЗ РФ № 193Н ОТ 14 .04.15 
“ОБ УТВЕРЖДЕНИИ ПОРЯДКА ПМП ДЕТЯМ”

Выездная патронажная служба 
ПМП детям

Отделение (койки) 

ПМП детям

Хоспис (для детей) 



ХОСПИС (ДЛЯ ДЕТЕЙ) 
( П Р И К А З   М З  Р Ф  №  1 9 3 Н  О Т  1 2 .0 5 .20 1 5 )

Наименование должности Количество должностей

Заведующий отделением – врач по 
паллиативной медицинской помощи 

1,0

Врач-педиатр 5,75 на 20 коек

Врач – психотерапевт 0,5

Врач-невролог 0,5

Медицинский психолог 0,5

Социальный работник 0,5

Воспитатель 0,5



ОТДЕЛЕНИЕ ПАЛЛИАТИВНОЙ МЕДПОМОЩИ ДЕТЯМ
( П Р И К А З   М З  Р Ф  №  1 9 3 Н  О Т  1 2 .0 5 .20 1 5 )

Наименование должности Количество должностей

Заведующий отделением – врач по 
паллиативной медицинской помощи 

1,0

Врач-педиатр 5,25 на 20 коек

Врач – психотерапевт 0,5

Врач-невролог 0,5

Социальный работник 1,0

Медицинский психолог 1,0

Воспитатель 1,0



ВЫЕЗДНАЯ ПАТРОНАЖНАЯ СЛУЖБА 
(ПРИКАЗ МЗ РФ № 193Н ОТ 12 .05 .2015)

Наименование должности Количество должностей

Заведующий выездной службой –
врач по паллиативной 
медицинской помощи

1,0

Врач-педиатр 1 на 20 тыс дет сельского населения или 

1 на 50 тыс дет городского населения

Врач-невролог 1 на 20 тыс
детского населения

Социальный работник 1,0

Медицинский психолог 0,5



РАЗВИТИЕ ИНФРАСТРУКТУРЫ ПМП ДЕТЯМ В РФ: 2018 ГОД

• 5 стационарных хосписов принимают детей;

• 46 отделений ПМП детям;

• 719 детских паллиативных детских коек;

• 81 выездная патронажная служба ПМП детям.



ОБЕСПЕЧЕННОСТЬ КОЙКАМИ ДЛЯ ОКАЗАНИЯ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ ДЕТЯМ

ЦФО 2,6
ПФО 2,5
УФО 2,2
СЗФО 2,1
СФО 3,5
ДФО 1,5
ЮФО 2,1
СКФО 1,5 

2,6

2,5

2,2
3,5

1,52,1

2,1

1,5



ДИНАМИКА КОЛИЧЕСТВЕННЫХ ПОКАЗАТЕЛЕЙ
СТАЦИОНАРНОЙ ПМП ДЕТЯМ (2015-2017)
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КОЛИЧЕСТВО ВЫЕЗДНЫХ ПАТРОНАЖНЫХ 
СЛУЖБ ПМП ДЕТЯМ В РФ (2017) 
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Всего: 81 
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В 2015 году число выездных служб =13. 



ОСНОВНЫЕ КОМПЕТЕНЦИИ ПО 
ОКАЗАНИЮ ПМП ДЕТЯМ

Доклад рабочей группы ЕАПП 

(Европейской Ассоциации паллиативной помощи) 

по обучению паллиативной помощи детям
Ноябрь 2013

Авторы: Д. Даунинг, Д. Линг, Ф. Бенини, Ш. Пейн, Д. Пападату



ОСНОВНЫЕ КОМПЕТЕНЦИИ

• 1 – Реализовывать основные компоненты ПП везде, где находится пациент и его семья;

• 2 –Демонстрировать полный объем знаний о развитии детей и о динамике семейной 
жизни, а также о влиянии жизнеугрожающих заболеваний на эти факторы;

• 3 –Обеспечивать ребенку максимальный физический комфорт на всех этапах болезни, в 
том числе и в конце жизни;

• 4 –Определять и удовлетворять психосоциальные, образовательные и духовные 
потребности ребенка при оказании ПП; 



ОСНОВНЫЕ КОМПЕТЕНЦИИ

• 5 – Учитывать и откликаться на потребности членов семьи, осуществляющих уход за больным 
ребенком;

• 6 – Уметь принимать сложные клинические и этические решения в сфере детской ПП;

• 7 –Содействовать налаживанию контактов и принимать решения в кризисной ситуации и при 
уходе за умирающим ребенком;

• 8 – Координировать процесс оказания комплексной помощи силами междисциплинарной 
бригады везде, где оказывается ПП;



ОСНОВНЫЕ КОМПЕТЕНЦИИ

• 9 – Уметь налаживать личные отношения и общаться с детьми и подростками, сообщать 
тяжелые новости и обучать родителей методам ухода за тяжелобольным ребенком;

• 10 – Уметь разбираться в индивидуальных особенностях переживания утраты, реагировать 
на потребности близких, переживших горе утраты, и оказывать им поддержку;

• 11 – Проводить самоанализ, рефлексию и осваивать методы самопомощи;

• 12 – Информировать общественность о ПП детям и подросткам.



« ЛЮДИ ПОХОЖИ НА ВИТРАЖИ. 

ОНИ СВЕРКАЮТ И СИЯЮТ, КОГДА СНАРУЖИ СОЛНЦЕ. 
НО КОГДА НАСТУПАЕТ ТЕМНОТА, ИХ ИСТИННАЯ КРАСОТА 

РАСКРЫВАЕТСЯ, ТОЛЬКО ЕСЛИ ВНУТРИ ЕСТЬ СВЕТ »
Э Л И З А Б Е Т  К У Б Л Е Р - Р О С С


