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Система оказания паллиативной медицинской помощи детям в России активно формируется в последние годы. 
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АКТУАЛЬНОСТЬ 
В современном здравоохранении России паллиа-

тивная медицинская помощь (ПМП) выделена в само-
стоятельный вид медицинской помощи и направлена 
на избавление от боли и облегчение тяжелых прояв-
лений заболеваний в целях улучшения качества жизни 
неизлечимо больных пациентов [1]. Во временном 
аспекте продолжительность потребности в ПМП может 
варьировать от нескольких недель до нескольких лет 
и включает период от установления диагноза прогресси-
рующего заболевания до смерти пациента и пережива-
ния его семьей периода утраты. С учетом нормативных 

и правовых основ при оказании ПМП на уровне госу-
дарства должен быть обеспечен комплекс мероприятий 
медицинского и духовного сопровождения, психологи-
ческой и социальной помощи [1, 2].

Европейская ассоциация паллиативной помо-
щи выделяет два уровня ПМП — паллиативный под-
ход и специализированную паллиативную помощь [3]. 
Паллиативный подход — общие знания и умения в обла-
сти оказания паллиативной помощи у специалистов, 
работающих в сфере здравоохранения; главная зада-
ча — увидеть проблему, принять по ней решение или 
поставить цели в соответствии с принципами палли-
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ативной помощи. Специализированная паллиативная 
помощь оказывается службами, основной деятель ностью 
которых является предоставление помощи именно 
пациентам c тяжелыми неизлечимыми заболеваниями. 
Каждый такой случай предполагает наличие целого ком-
плекса проблем и, соответственно, требует междисци-
плинарного подхода с участием специалистов высокого 
уровня подготовки [4].

В российском законодательстве ПМП включает палли-
ативную первичную доврачебную медицинскую помощь, 
паллиативную первичную врачебную медицинскую помощь 
и паллиативную специализированную медицинскую 
помощь; регламентированы задачи для каждого из этих 
уровней [2]. ПМП может оказываться как в условиях ста-
ционара, так и амбулаторно. В организации ПМП, в том 
числе на дому, помимо поликлиник, помощь детям могут 
оказывать выездные паллиативные службы, являющиеся 
структурными подразделениями больниц, либо выездные 
службы некоммерческих и иных организаций, имеющих 
лицензию на осуществление медицинской  деятельности.

В 1993 г. ПМП детям в современной России под руко-
водством проф. Е. И. Моисеенко начала делать первые 
шаги и была связана с сопровождением онкологических 
и гематологических пациентов. На основе этого сотрудни-
чества была создана автономная некоммерческая орга-
низация «Первый хоспис для детей с онкологическими 
заболеваниями», оказывавшая преимущественно соци-
альную поддержку неизлечимо больным детям [5]. При 
целенаправленном развитии государственной системы 
детской ПМП опыт участия некоммерческих организа-
ций неоднократно успешно повторялся. Так, в 2011 г. 
благотворительный фонд развития паллиативной помо-
щи детям «Детский паллиатив» в качестве пилотного 
проекта организовал в Москве и Московской области 
мобильную службу помощи детям и молодым взрослым 
при неизлечимых заболеваниях [5]. В 2013 г. благотвори-
тельный фонд помощи хосписам «Вера» совместно с бла-
готворительным фондом помощи детям с онкогематоло-
гическими и иными тяжелыми заболеваниями «Подари 
жизнь» при поддержке Правительства Москвы открыл 
детский хоспис и вскоре сформировал выездную палли-
ативную службу [5]. В это же время медицинский центр 
«Милосердие» при Марфо-Мариинской обители оказывал 
на дому комплексную помощь тяжелобольным детям 
с миопатией Дюшенна, мукополисахаридозом, спиналь-
ной мышечной атрофией [5]. В Москве из пяти выездных 
паллиативных служб, действовавших в 2014 г., три были 
негосударственными [5].

В 2012 г. в Российской Федерации была утверждена 
Национальная стратегия действий в интересах детей 
на 2012–2017 гг., которая послужила обоснованием 
для создания в стране системы паллиативной помощи 
детям. За основу был взят инновационный принцип ока-
зания паллиативной поддержки одновременно в сфере 
здравоохранения и социальной помощи. Был принят 
во внимание и опыт участия в оказании ПМП некоммер-
ческих организаций. Среди первоочередных меропри-
ятий предусматривалось развитие служб паллиативной 
помощи детям независимо от формы собственности. 
Применительно к большому кругу основных задач ПМП 
понятие «паллиативная помощь» значительно шире, чем 
просто «паллиативная медицина». Кроме медицинских 
вмешательств, она включает мероприятия психологиче-
ского характера, уход в целях улучшения качества жизни 
паллиативного пациента. Именно поэтому современная 
нормативная база в области организации оказания ПМП 
регламентирует взаимодействие медицинских организа-

ций и организаций социального обслуживания с обще-
ственными объединениями и другими некоммерческими 
организациями [2].

В Пермском крае в 2017 г. в формирующейся системе 
оказания ПМП детям была открыта на базе благотвори-
тельного фонда выездная служба ПМП на дому. За два 
года работы сотрудниками Службы помощь была оказана 
более чем 100 детям с неизлечимыми заболеваниями. 
В 2018 г. междисциплинарной командой Службы было 
выполнено 2681 посещение на дому, из них 1896 — 
медицинских (врачебные, сестринские) и 785 — немеди-
цинских (психологи, специалисты по социальной работе, 
координаторы помощи семьям).

ОПРЕДЕЛЕНИЕ ПОКАЗАНИЙ К ПАЛЛИАТИВНОЙ 
МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ: ОСНОВНЫЕ ПРИНЦИПЫ 
В 2019 г. вступил в силу совместный приказ Минздрава 

России и Минтруда России «Об утверждении Положения 
об организации оказания паллиативной медицинской 
помощи, включая порядок взаимодействия медицинских 
организаций, организаций социального обслуживания 
и общественных объединений, иных некоммерческих 
организаций, осуществляющих свою деятельность в сфе-
ре охраны здоровья» [2]. Приказом было регламенти-
ровано, что ПМП оказывается детям с неизлечимыми 
заболеваниями или состояниями, угрожающими жизни 
или сокращающими ее продолжительность, в стадии, 
когда отсутствуют или исчерпаны возможности этиопа-
тогенетического лечения, по медицинским показаниям 
с учетом тяжести, функционального состояния и прогноза 
основного заболевания. Дана краткая характеристика 
основных групп заболеваний, которые наиболее часто 
требуют паллиативного подхода:
• распространенные и метастатические формы злока-

чественных новообразований при невозможности 
достичь клинико-лабораторной ремиссии;

• поражение нервной системы врожденного или приоб-
ретенного характера (включая нейродегенеративные 
и нервно-мышечные заболевания, врожденные поро-
ки развития, тяжелые гипоксически-травматические 
поражения нервной системы любого генеза, пораже-
ния нервной системы при генетически обусловленных 
заболеваниях);

• неоперабельные врожденные пороки развития;
• поздние стадии неизлечимых хронических прогресси-

рующих соматических заболеваний, в стадии субком-
пенсации и декомпенсации жизненно важных систем, 
нуждающиеся в симптоматическом лечении и уходе;

• последствия травм и социально значимых заболеваний, 
сопровождающиеся снижением (ограничением) функ-
ции органов и систем, с неблагоприятным прог нозом [2].
В настоящее время в России четкие критерии опре-

деления потребности в ПМП на нормативном правовом 
уровне не закреплены. В научно-методической литера-
туре описаны три подхода для определения показаний 
к ПМП детям — нозологический, клинический и прог-
ностический. Нозологический подход предусматривает 
определение показаний к паллиативной помощи на осно-
ве Международной классификации болезней Десятого 
пересмотра: в настоящее время уже более 600 диагнозов 
отнесены к группе тяжелого течения, ограничивающего 
продолжительность жизни ребенка; такой пациент может 
нуждаться в паллиативной помощи [6, 7]. Применительно 
к конкретному заболеванию большую роль играет клини-
ческая оценка состояния ребенка, оценка прогноза тече-
ния и исхода или траектории болезни. С одним и тем же 
основным соматическим диагнозом один ребенок будет 
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нуждаться в паллиативной помощи, а другой — нет. 
Клинический подход (клиническая оценка) предусматри-
вает использование шкалы PaPaS Scale, которая учиты-
вает траекторию заболевания, предполагаемый исход 
лечения основного заболевания, наличие симптомов 
и контроль за ними, предполагаемую продолжительность 
жизни ребенка [6–8]. Прогностический подход подра-
зумевает выделение 4 групп пациентов в зависимости 
от прогноза времени выживаемости и ухудшения каче-
ства жизни [6, 7]. К 1-й группе рекомендуется относить 
детей с угрожающим жизни заболеванием, радикальное 
лечение которого оказалось или может оказаться для 
пациента безуспешным. Ко 2-й группе — детей с забо-
леванием или состоянием, которое требует длительного 
интенсивного лечения для продления жизни с высокой 
вероятностью летального исхода. К 3-й группе — детей 
с прогрессирующим заболеванием, для которого не суще-
ствует радикального излечения: с момента установле-
ния диагноза объем терапии является паллиативным. 
К 4-й группе — детей с необратимым, но не прогрессиру-
ющим заболеванием, с тяжелой формой инвалидности, 
с высоким риском осложнений [6, 7].

Решение о наличии показаний к ПМП у детей коллеги-
ально принимает врачебная комиссия медицинской орга-
низации с учетом совокупности всех факторов. В состав 
врачебной комиссии рекомендуется включать руково-
дителя медицинской организации или его заместителя, 
заведующего структурным подразделением медицинской 
организации, лечащего врача по профилю заболевания 
ребенка, врача по ПМП, врача по медицинской реабили-
тации [2]. При отсутствии в указанной медицинской орга-
низации врача по медицинской реабилитации, врача 
по ПМП могут быть привлечены работники иных медицин-
ских организаций [2]. Медицинское заключение вносится 
в медицинскую документацию пациента. Копия медицин-
ского заключения направляется в медицинскую орга-
низацию, оказывающую первичную медико-санитарную 
помощь по месту жительства (фактического пребывания) 
пациента, и медицинскую организацию, оказывающую 
паллиативную первичную (доврачебную и врачебную) 
медицинскую помощь, а также выдается на руки пациен-
ту или его законному представителю [2].

ВЗАИМОДЕЙСТВИЕ МЕДИЦИНСКИХ И ИНЫХ 
ОРГАНИЗАЦИЙ ПРИ ОКАЗАНИИ КОМПЛЕКСНОЙ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ 
Схема взаимодействия медицинских и иных орга-

низаций формируется при работе с пациентом с учетом 
степени тяжести патологии, приводящей к паллиатив-
ному состоянию, многообразия проявлений основного 
заболевания и развивающихся вторичных нарушений. 
Обязанностью медицинской организации, в которой при-
нято решение о потребности пациента в ПМП, являет-
ся направление его на медико-социальную экспертизу. 
Обращение о необходимости предоставления социально-
го обслуживания пациенту направляется в орган испол-
нительной власти субъекта Российской Федерации или 
в организации, которым в соответствии с законодатель-
ством Российской Федерации о социальном обслужи-
вании граждан в Российской Федерации предоставле-
ны полномочия на признание граждан нуждающимися 
в социальном обслуживании [2, 9].

При наличии показаний к оказанию специализиро-
ванной ПМП в стационарных условиях направление 
пациента осуществляется с оформлением выписки из 
медицинской документации пациента с указанием диаг-
ноза, результатов клинических, лабораторных и инстру-

ментальных исследований, рекомендаций по диагностике 
и лечению, иным медицинским мероприятиям [2, 10]. 
По завершении лечения в стационаре, оказывающем спе-
циализированную ПМП, оформляется выписка из меди-
цинской карты стационарного больного, в которой ука-
зываются рекомендации по дальнейшему наблюдению, 
лечению, в том числе по организации респираторной 
поддержки и ухода в амбулаторных условиях (на дому). 
Выписка направляется в медицинскую организацию, 
оказывающую первичную медико-санитарную помощь, 
по месту жительства (фактического пребывания) пациента 
и медицинскую организацию, оказывающую паллиатив-
ную специализированную медицинскую помощь в амбула-
торных условиях. Далее медицинская организация, полу-
чившая информацию о пациенте, в течение двух рабочих 
дней после выписки организует первичный осмотр и обес-
печивает последующее наблюдение пациента [2].

Если помощь нельзя оказать в специализированном 
паллиативном отделении, и выявлены показания для 
лечения в условиях стационара по профилю заболе-
вания, паллиативный пациент может быть направлен 
в установленном порядке в медицинскую организацию, 
оказывающую специализированную, в том числе высоко-
технологичную, медицинскую помощь соответствующего 
профиля [2, 11].

При достижении ребенком, получающим ПМП, воз-
раста 18 лет с целью обеспечения преемственности 
оказания ПМП выписки из истории развития ребенка 
направляются в медицинскую организацию, оказываю-
щую первичную врачебную медико-санитарную помощь 
взрослым, по месту жительства (фактического пребы-
вания) пациента, а также в медицинскую организацию, 
оказывающую паллиативную специализированную меди-
цинскую помощь взрослым в амбулаторных условиях, 
не менее чем за 30 рабочих дней до достижения ребен-
ком возраста 18 лет [2].

Если паллиативный пациент нуждается в медицин-
ских изделиях, предназначенных для поддержания функ-
ций органов и систем, они должны быть предоставлены 
в амбулаторных условиях по перечню, утверждаемому 
Минздравом России [1, 2].

Паллиативный пациент может быть признан инва-
лидом в установленном порядке, что дает ему право на 
обес печение отдельными видами медицинских изделий, 
техническими средствами и услугами, предоставляемы-
ми инвалидам [2, 12, 13].

С учетом приоритета интересов пациента, закреплен-
ного в федеральном законодательстве, принимается 
во внимание необходимость соблюдения по возмож-
ности культурных и религиозных традиций пациента, 
обеспечение ухода, создания условий для общения с род-
ственниками [1, 14]. Медицинским организациям, ока-
зывающим ПМП, необходимо осуществлять взаимо-
действие с родственниками и иными членами семьи 
пациента или законным представителем пациента, лица-
ми, осуществляющими уход за пациентом, добровольца-
ми (волонтерами), а также организациями социального 
обслуживания, религиозными организациями в целях 
предоставления такому пациенту социальных услуг, мер 
социальной защиты, психологической поддержки и духов-
ной помощи [1, 2]. Взаимодействие этих разнообразных 
структур декларировано, но его конкретные механизмы 
не могут быть законодательно прописаны в полном объ-
еме. Они отлаживаются «на местах» с учетом характера, 
форм и организационных условий работы волонтерских 
сообществ, контактов с представителями религиозных 
конфессий, пациентских организаций, некоммерческих 
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благотворительных организаций. Нередко существенный 
вклад в координацию усилий по обеспечению паллиа-
тивного пациента всей необходимой помощью, инфор-
мационной и психологической поддержкой его семьи 
делают именно некоммерческие благотворительные 
организации [5].

ПОТРЕБНОСТЬ В ПАЛЛИАТИВНОЙ 
МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ У ДЕТЕЙ 
Для организации ПМП необходимо иметь сведе-

ния о количестве пациентов. Медицинские работники 
в рамках оказания ПМП должны осуществлять сбор 
и предоставление первичных данных о медицинской дея-
тельности для информационных систем в сфере здраво-
охранения [2].

В России и регионах в 2014 г. впервые проводился 
масштабный анализ потребности в ПМП у детей с целью 
обоснования концепции дальнейшего развития палли-
ативной службы в педиатрии [6, 7]. Для расчета количе-
ства детей, нуждающихся в ПМП, и общего требуемого 
числа специалистов была использована международная 
методика, разработанная в 2013 г. Детским фондом ООН 
(UNICEF) и Международной сетью паллиативной помощи 
детям (International Children’s Palliative Care Network, 
ICPCN), адаптированная совместно с ICPCN к выживае-
мости в России [7, 15]. Оценка структуры сервисов ПМП 
в педиатрии проводилась по анкете сбора данных, раз-
работанной благотворительным фондом «Детский палли-
атив». Полученная информация была систематизирована 
и опубликована в виде справочника [16]. Установлено, 
что в России ежегодно более 180 тыс. детей нуждают-
ся в паллиативной помощи (68,2 на 10 тыс. населения 
до 18 лет), из них каждый второй — в специализирован-
ной ПМП в стационаре или амбулаторно/на дому (как 
минимум 30,7 на 10 тыс.) [7]. По данным на 2014 г. был 
выявлен существенный дефицит выездных служб ПМП 
у детей — лишь 2% от требуемого расчетного количества 
по России. Отмечался крен в сторону только медицинско-
го сопровождения (недостаточное количество психологов 
и социальных работников), что никак не могло обеспе-
чить все потребности ребенка с ограничивающим жизнь 
заболеванием [7]. Было установлено, что финансирова-
ние ПМП детям осуществлялось за счет региональных 
бюджетов и включало обеспечение специализированных 
паллиативных коек (по койко-дню). Работа выездных пал-
лиативных служб не учитывалась в финансовых расчетах.

По итогам проведенного всестороннего анализа 
потребности в ПМП в педиатрии были сформулированы 
предложения по созданию информационных баз данных 
о детях, нуждающихся в ПМП, учету количества выездных 
служб в показателях развития паллиативной помощи 
с определением источника и объема их финансирования, 
стимулированию регионов к развитию оказания ПМП 
детям на дому [7].

В Пермском крае среди детей до 18 лет (по данным 
на 2012 г.) потребность в паллиативной помощи состав-
ляла 106,65 на 10 тыс. населения соответствующего воз-
раста, в том числе по показателю нуждающихся в специа-
лизированной помощи — 44,74 на 10 тыс. — потребность 
региона превышала среднюю по России в 1,5 раза [17].

Для получения актуальных данных о потребности 
в ПМП среди детского и взрослого населения Пермского 
края в единой информационной системе здравоохра-
нения региона был создан регистр паллиативной помо-
щи — персонифицированный учет пациентов, нуждаю-
щихся в ПМП [18, 19]. К 2017 г. в регистр были внесены 
данные 445 пациентов детского возраста, в структуре 

патологии которых преобладали врожденные пороки раз-
вития (50,5%), заболевания центральной нервной систе-
мы (30,7%), онкологические заболевания (9,4%), болезни 
обмена (6,4%); другие болезни составили лишь 3% 
[18–20]. Данные регистра позволили установить факти-
ческую потребность паллиативных пациентов в медицин-
ских изделиях и лекарственных препаратах, в частности 
в трахеостомах, гастростомах, зондах и специализирован-
ных смесях для обеспечения питания, оборудовании для 
постоянной вентиляционной поддержки [18]. К 2020 г. 
число зарегистрированных паллиативных пациен-
тов-детей увеличилось до 519 человек. Полученные све-
дения стали основанием для планирования подготовки 
медицинских и других специалистов края для обеспече-
ния комплексной паллиативной помощи [20].

В настоящее время при принятии решения о нали-
чии показаний к оказанию ПМП данные о пациенте 
и его потребностях вносятся в регистр уполномочен-
ным сотрудником той медицинской организации, кото-
рая проводила врачебную комиссию [18, 20]. Анализ 
регионального регистра является основой для принятия 
управленческих решений по формированию структуры 
службы ПМП в крае. Известно, что организационная 
структура служб ПМП у детей в России формировалась 
крайне неравномерно. К 2015 г. в большинстве регионов 
развивались преимущественно стационарные модели 
помощи — койки в непрофильных непаллиативных ста-
ционарах или профильные отделения в составах много-
профильных больниц; на долю самостоятельно функци-
онирующих выездных служб приходилось не более 12% 
в структуре всех имевшихся в России паллиативных 
сервисов [21]. Это объяснялось особенностями финан-
сирования — преимущественно за счет средств местных 
бюджетов по койко-дню в медицинской организации, 
оказывающей стационарную медицинскую помощь, без 
учета выездных паллиативных служб. Именно эти пока-
затели были заложены в качестве индикаторных в госу-
дарственной программе Российской Федерации, вклю-
чающей подпрограмму «Оказание паллиативной помощи, 
в том числе детям» [22]. Однако более 90% семей, имею-
щих неизлечимого длительно болеющего ребенка, пред-
почли бы ПМП на дому [21, 23]. Комплексный анализ 
ситуации позволил обосновать необходимость обнов-
ления стратегии развития ПМП детям, включить в нее 
выездные службы, предусмотреть финансирование ПМП 
на дому, пересмотреть подходы к штатному расписанию 
в сторону создания команд специалистов для обеспече-
ния не только медицинских, но и психосоциальных нужд 
неизлечимого ребенка и его семьи, в том числе при ока-
зании помощи на дому [2].

ОРГАНИЗАЦИЯ РАБОТЫ ВЫЕЗДНОЙ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ ПЕДИАТРИЧЕСКОЙ СЛУЖБЫ 
НА БАЗЕ БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОЙ ОРГАНИЗАЦИИ 
При формировании детской паллиативной службы 

региона первое стационарное паллиативное отделение 
на 12 коек и выездная патронажная служба были откры-
ты в Перми в 2016 г. на базе детской клинической 
больницы № 13 [20]. Помощь стационарному отделению 
в части заботы о пациентах, их психологической под-
держки и обеспечения мероприятий по уходу оказыва-
ли волонтеры благотворительных фондов «Дедморозим» 
и «Берегиня». К этому времени российский опыт в обла-
сти паллиативных служб на дому свидетельствовал о том, 
что государственное финансирование имеет жесткую 
регламентированность управленческих и финансовых 
схем, что сужает возможности реализации комплексного 
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подхода к оказанию паллиативной помощи, может пре-
пятствовать привлечению к работе специалистов других 
ведомств, снижает гибкость в реагировании на потреб-
ности подопечных детей и их семей [3].

Обновления стратегии развития системы паллиатив-
ной помощи в России, произошедшие к 2017 г., сформи-
ровали новый тренд на усиление выездной паллиативной 
службы, в соответствии с которым благотворительный 
фонд «Дедморозим» выступил с инициативой создания 
на своей базе выездной паллиативной службы помо-
щи детям. К этому времени подопечными фонда были 
не только дети с тяжелыми заболеваниями, но и сироты 
и непаллиативные дети из семей группы социального 
риска. Чтобы создать необходимые условия для оказания 
ПМП детям, в благотворительном фонде была сформиро-
вана специальная структура, созданы необходимые для 
данного вида деятельности условия, успешно пройде-
на экспертная оценка санитарно-гигиенических условий 
Росздравнадзором. Данные подготовительные меропри-
ятия позволили получить лицензию на оказание ПМП 
в амбулаторных условиях по педиатрии и сестринскому 
делу в педиатрии. В итоге заработал Проект оказания 
помощи детям с неизлечимыми и угрожающими жизни 
заболеваниями на дому некоммерческой организаци-
ей, не являющейся государственным (муниципальным) 
учреждением [24]. Внутри благотворительной органи-
зации выездная паллиативная педиатрическая служба 
получила наименование «Служба качества жизни» (СКЖ). 
В организации службы были использованы механиз-
мы государственно-частного партнерства: работа софи-
нансировалась из средств бюджета Пермского края 
и из благотворительных пожертвований, предоставляе-
мых гражданами и юридическими лицами.

Структура и штатная численность СКЖ, ее оснащение 
соответствуют действовавшим нормативным требовани-
ям [25]. В работе СКЖ за основу была взята технология 
работы с конкретным случаем силами междисциплинар-
ной команды. При взаимодействии с семьей паллиа-
тивного пациента команда составляет индивидуальный 
план помощи с учетом особенностей семьи и потреб-
ностей ребенка. За каждой семьей закреплен коор-
динатор, который решает организационные вопросы, 
следит за своевременной реализацией плана, поддержи-
вает контакт с семьей. Ежемесячно команда встречается 
на территории благотворительного фонда и обсуждает 
выявленные проблемы и потребности ребенка и семьи, 
динамику изменений, необходимость в коррекции плана, 
ближайшие задачи. Результаты обсуждения фиксируют-
ся в индивидуальном плане. Информация и документа-
ция по сопровождению каждого ребенка накапливается 
и хранится в личных делах пациентов.

К 2020 г. в СКЖ работают 3 команды, у каждой из них 
на сопровождении может находиться до 30–40 семей, 
воспитывающих детей с неизлечимыми, угрожающими 
жизни заболеваниями. В каждую команду входит врач-
педиатр, медицинская сестра и координатор помощи 
семье. У медицинской сестры по массажу, семейного 
и детского психологов, специалиста по социально-право-
вой работе меньше затраты по времени на фактическую 
работу с отдельной семьей, поэтому они могут рабо-
тать одновременно в нескольких бригадах. Вследствие 
разных моделей пациентов нагрузка отдельных специ-
алистов формировалась опытным путем с учетом общих 
для этого вида паллиативной помощи рекомендаций [3], 
а также потребностей семей и задач по оказанию помо-
щи. Таким образом, осуществляется длительное дина-
мическое наблюдение некурабельных пациентов, в том 

числе социально-правовая поддержка, психологическая 
помощь детям и всем членам их семей.

Все пациенты включены в региональный регистр пал-
лиативной помощи; СКЖ ежемесячно представляет отчет 
в установленной форме в Минздрав края о фактически 
выполненных мероприятиях. Работа ведется во взаимодей-
ствии с внештатным специалистом по профилю, при необ-
ходимости — с другими сервисами детской паллиативной 
помощи (специализированным отделением стационара), 
специалистами детских стационаров педиатрического про-
филя с паллиативными койками, детскими поликлиниками.

Необходимый уровень квалификации персонала СКЖ 
формируется и поддерживается с помощью регулярных 
образовательных мероприятий. Сотрудники СКЖ при-
нимали участие в семинарах «Основы паллиативной 
помощи детям» (ФГБОУ ВО «РНИМУ им. Н. И. Пирогова» 
Минздрава России, Москва), «Респираторная поддерж-
ка детей с нейромышечными заболеваниями в рамках 
оказания паллиативной помощи» (Пермь), «Помощь инку-
рабельным детям с онкологическими заболеваниями» 
(совместно с благотворительным фондом «Подари жизнь 
на базе Краевой детской клинической больницы г. Перми 
силами специалистов ФГБУ «НМИЦ ДГОИ им. Дмитрия 
Рогачева» Минздрава России (Москва). Прослушали кур-
сы «Применение коммуникативных навыков при взаи-
модействии с пациентами с использованием Калгари-
Кембриджской модели медицинского консультирования» 
(Москва, школа «Сообщение»), «Онкопсихология: пси-
хологическая помощь онкологическим больным и их 
родственникам» (Москва, АНО «Проект СО-действие»), 
«Практические методы работы с детьми с нарушениями 
сенсорной интеграции» (АНО ДПО «Санкт-Петербургский 
институт раннего вмешательства»). Приняли участие 
в конференции «Развитие паллиативной помощи взрос-
лым и детям» (Москва). На выездные мероприятия 
направлялись отдельные сотрудники с учетом фактиче-
ской возможности выезда и профиля непосредственных 
обязанностей (респираторная поддержка, психологиче-
ская помощь и т. п.). В образовательных мероприятиях, 
проводимых непосредственно в Перми, принимают уча-
стие по возможности все сотрудники Службы.

СТРУКТУРА ЗАБОЛЕВАЕМОСТИ ПАЦИЕНТОВ 
И ОСНОВНЫЕ ЗАДАЧИ ВЫЕЗДНОЙ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ СЛУЖБЫ 
В 2019 г. 59 детей были пациентами СКЖ и получали 

паллиативную помощь на дому. В структуре заболеваемо-
сти преобладали болезни нервной системы (38 человек, 
64%), а также врожденные аномалии и хромосомные 
нарушения (12; 20%). С последствиями травм и болезня-
ми обмена веществ наблюдалось по 4 ребенка (7%), зло-
качественное новообразование было диагностировано 
у 1 ребенка.

Задачи ПМП детям сформулированы с учетом основ-
ных нормативных документов и местных условий оказания 
помощи в виде перечня обязательных мероприятий для трех 
«типовых» моделей пациентов: первая — для нуждающихся 
в респираторной поддержке; вторая — для находящихся 
на зондовом питании или имеющих трахеостому; третья — 
для иных случаев с неизлечимыми и угрожающими жизни 
заболеваниями [2, 4, 24]. Основные задачи включают:
• оценку состояния здоровья ребенка, в том числе 

недостаточности питания, и выявление у него пока-
заний к использованию медицинского оборудования 
и медицинских изделий (аппараты искусственной вен-
тиляции легких, инсуффляторы-аспираторы, кисло-
родные концентраторы и др.) проводит врач-педиатр 
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паллиативной помощи с частотой не менее 2 раз 
в месяц при первой и второй моделях сопровожде-
ния, не менее 1 раза в месяц — при третьей модели;

• профилактику и лечение дыхательных нарушений 
у пациентов с нейромышечными заболеваниями 
(в т. ч. обучение членов семьи ребенка методикам 
дыхательной гимнастики с применением медицинско-
го оборудования) осуществляет врач-педиатр паллиа-
тивной помощи или медсестра по назначению врача;

• диагностику возможных кризисных ситуаций (боле-
вой синдром, затруднение дыхания и нарушение про-
ходимости дыхательных путей, возбуждение, кровоте-
чение, судорожный синдром и др.) и по возможности 
их предупреждение и купирование (в т. ч. путем обу-
чения членов семьи ребенка алгоритму действий при 
каждом из прогнозируемых состояний) врачом-педи-
атром при каждом посещении;

• обеспечение безопасного пребывания ребенка 
с тяжелым заболеванием вне стационара (в случае 
стабильного состояния), консультирование родите-
лей, обучение их навыкам ухода за больным ребен-
ком медицинской сестрой по назначению врача;

• проведение плановой инструментальной диагности-
ки (мониторинговая пульсоксиметрия, спирометрия, 
электрокардиография, электроэнцефалография) ме -
дицинской сестрой по показаниям, электрокардио-
графии — с частотой не менее 1 раза в 6 мес у детей 
первой модели сопровождения, 1 раза в 12 мес при 
соответствии пациента второй и третьей моделям;

• массаж ребенку при отсутствии противопоказаний: 
1 курс из 1–12 процедур в 6 мес; ЛФК — 1 курс 
в 12 мес;

• оказание психологической помощи детям и членам 
семьи психологом (диагностика, консультирование, кор-
рекционно-развивающая работа) 1 раз в месяц (или 
10–12 мероприятий в год, при необходимости — чаще).
Очевидно, что представленное деление имеет услов-

ный характер, однако при разработке для некоммер-
ческой организации (здесь — СКЖ в структуре благо-
творительного фонда) проекта оказания помощи детям 
был предложен ряд формализованных требований. 
Допускается корректировка частоты предоставления 
отдельных услуг с учетом потребности пациентов [3].

Таким образом, обобщенная медицинская и неме-
дицинская задача, конкретные мероприятия и часто-
та их выполнения соотнесены с моделями пациентов. 
Данный подход применен для планирования работы 
Службы с учетом значительного разнообразия нозоло-
гических форм и тяжести течения заболеваний. Группы 
заболеваний пациентов, находящихся под наблюдением 
специалистов СКЖ (n = 59), и основные задачи ПМП 
представлены в табл.

Из числа детей, находящихся под наблюдением 
СКЖ в 2019 г., в респираторной поддержке нуждаются 
23 (39%), в том числе в аппаратах искусственной венти-
ляции легких — 3; имеют трахеостому 5 (8%) детей; в кор-
рекции недостаточности питания нуждается и получает 
ее 21 (34%) пациент, из них 6 имеют назогастральный 
зонд, 4 — гастростому. У большинства пациентов необхо-
димо решать такие общемедицинские задачи, как профи-
лактика пролежней, запоров, респираторных инфекций, 
обучение родителей правилам ухода за трахеостомами 
и гастростомами. Родителям и другим членам семьи 
приходится приобретать и ряд других профессиональных 

Заболевание/ 

группа 

заболеваний, 

(n)

Синдром / 

кризисная 

ситуация (n)

Потребность 

в медицинских изделиях, 

предоставляемых 

пациенту (n)

Необходимость 

обследования 

для контроля 

состояния

Паллиативная 

помощь

Детский 
церебральный 
паралич (14)

Псевдобульбарный/
бульбарный 
синдром (10)

Аспиратор 
медицинский (10)

Не требуется Обучение родителей 
алгоритму действий 
в кризисной ситуации

Судорожный 
синдром (10)

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Недостаточность 
питания (11)

Назогастральный зонд (4) Расчет питания Определение показаний 
к гастростомии, обеспечение 
специализированным лечебным 
питанием, контроль и обучение 
семьи технике кормления

Болевой 
синдром (3)

Неактуально Оценка боли Рекомендации 
по обезболиванию 

Нейромышечные 
заболевания: 
спинальная 
мышечная 
атрофия, 
миодистрофия 
Дюшенна (20)

Дыхательная 
недостаточность 
(слабость дыха-
тельных мышц). 
Риск экстренных 
ситуаций 
при остром 
респираторном 
заболевании (20)

Инсуффлятор-аспиратор (9). 
Аппарат искусственной 
вентиляции легких (2). 
Аппарат неинвазивной 
вентиляции легких (10). 
Мешок АМБУ(20).
Пульсоксиметр. 
Трахеостомическая трубка 
и расходные материалы (2)

Мониторинговая 
пульсоксиметрия. 
Определение SpO2, 
спирография

Обучение респираторной 
поддержке. Определение 
показаний, обучение и контроль 
эксплуатации оборудования.
Уход за трахеостомой

Недостаточность 
питания (3)

Гастростомическая трубка 
и расходные материалы (1)

Расчет питания Обеспечение специализи-
рованным лечебным питанием 

Сердечная 
недостаточность (4)

Неактуально Электрокардио-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действий в кризисной ситуации

Таблица. Основные медицинские задачи паллиативной медицинской помощи (собственные данные)
Table. Primary medical objectives of palliative care (proprietary data)
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Заболевание/ 

группа 

заболеваний, 

(n)

Синдром / 

кризисная 

ситуация (n)

Потребность 

в медицинских изделиях, 

предоставляемых 

пациенту (n)

Необходимость 

обследования 

для контроля 

состояния

Паллиативная 

помощь

Генетически 
детермини-
рованный / 
недетерми-
нированный 
синдром (7)

Судорожный 
синдром (7)

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной ситуации

Псевдобульбарный/
бульбарный 
синдром (5)

Аспиратор медицинский (5) Не требуется

Недостаточность 
питания (4)

Гастростомическая трубка 
и расходные материалы (2)

Расчет питания Определение показаний 
к гастростомии, обеспечение 
специализированным 
лечебным питанием, контроль 
и обучение семьи технике 
кормления; профилактика 
осложнений гастростомии

Болезни 
обмена/
накопления: 
мукополи-
сахаридоз (1), 
нейрональный 
цероидный 
липофусциноз 
1-го типа (1), 
болезнь 
Ниманна–
Пика тип С (1), 
фенилкетонурия 
кофакторная (1)

Псевдобульбарный 
синдром / синдром 
дыхательных 
нарушений (3)

Аспиратор медицинский (3). 
Инсуффлятор-аспиратор (2). 
Трахеостомическая трубка 
и расходные материалы (1)

Не требуется Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной 
ситуации. Обучение и контроль 
эксплуатации оборудования. 
Уход за трахеостомой

Судорожный 
синдром (4)

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной ситуации

Болевой 
индром (1)

Неактуально Оценка боли Рекомендации 
по обезболиванию

Недостаточность 
питания (2)

Неактуально Расчет питания Определение показаний 
к гастростомии, обеспечение 
специализированным 
лечебным питанием, контроль 
и обучение семьи технике 
кормления

Синдром 
Эдвардса (1)

Сердечная 
недостаточность 

Кислородный концентратор Электрокардио-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действий в кризисных ситуациях

Дыхательная 
недостаточность

Кислородный концентратор Мониторинговая 
пульсоксиметрия, 
определение SpO2

Настройка оборудования, 
контроль и обучение родителей 
его эксплуатации

Недостаточность 
питания 

Назогастральный зонд (1) Расчет питания Обеспечение специали-     
зированным лечебным 
питанием, контроль и обучение 
семьи технике кормления

Гидроцефалия / 
фармакорезис-
тентная 
эпилепсия (3)

Судорожный 
синдром (3)

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной ситуации

Недостаточность 
питания (2)

Неактуально Расчет питания Обеспечение специализи-
рованным лечебным питанием 

Спинальная 
травма (1)

Дыхательная 
недостаточность

Аппарат искусственной 
вентиляции легких. Аспиратор 
медицинский. Инсуффлятор-
аспиратор. Трахеостомическая 
трубка и расходные материалы

Мониторинговая 
пульоксиметрия, 
определение SpO2

Респираторная поддержка: 
определение показаний, 
обучение и контроль эксплуата-
ции, профилактика осложнений. 
Уход за трахеостомой

Онкологические 
заболевания (1) 

Болевой синдром, 
кровотечения, 
судороги и т.д.

Неактуально Оценка боли Обучение родителей алгоритму 
действий в кризисной 
ситуации, рекомендации 
по обезболиванию

Дыхательная 
недостаточность

Кислородный концентратор. 
Мешок АМБУ

Определение SpO2 Настройка оборудования, 
контроль и обучение родителей 
его эксплуатации

Помощь 
в конце жизни 
(в случае отказа 
от госпитализации)

Потребность определяется 
ситуационно

Контроль симптомов. 
Оценка боли

Круглосуточное дежурство 
мед. персонала или няни 
с мед. образованием 
на дому у постели ребенка, 
симптоматическая терапия

Таблица. Продолжение
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навыков по ежедневному уходу за детьми. Иногда их 
нелегко осваивать, однако умения родственников ребен-
ка, связанные с паллиативным уходом, дают возмож-
ность пациенту с неизлечимым заболеванием быть дома 
с семьей, а не в стенах лечебного учреждения.

ПРИНЦИПЫ ОКАЗАНИЯ ПСИХОЛОГИЧЕСКОЙ 
ПОМОЩИ В СЛУЖБЕ КАЧЕСТВА ЖИЗНИ 
При оказании ПМП психологическая помощь оказы-

вается детям, родителям, сиблингам и другим членам 
семей. Это могут быть индивидуальные или семейные 
консультации с психологом, групповые занятия. С деть-
ми, нуждающимися в ПМП, занимается игровой тера-
певт (детский психолог), задача которого — подобрать 
в соответствии с особенностями ребенка развивающие 
занятия, наполнить его жизнь впечатлениями, помочь 
родителям сформировать альтернативные способы ком-
муникации с ребенком. При участии фонда «Дедморозим», 
благотворителей и волонтеров сотрудники СКЖ проводят 
для семей, воспитывающих детей с неизлечимыми, угро-
жающими жизни заболеваниями, досуговые, творческие, 
познавательные и другие мероприятия.

Консультируясь со специалистами СКЖ и получая 
помощь на дому, семья может принимать решение об отка-
зе от госпитализации в случае терминального состояния. 
Тогда у постели ребенка, с согласия родителей или других 
законных представителей, организуется круглосуточное пре-
бывание медицинского персонала с целью облегчения боли, 
купирования судорог, лихорадки и других симптомов, а так-
же психологической помощи ребенку и всем членам семьи. 
Впервые такое сопровождение с участием СКЖ было орга-
низовано в 2019 г.: трое суток посменно врач и медицинская 
сестра дежурили в семье подопечной с онкогематологиче-
ским заболеванием. После смерти ребенка психологиче-
ская помощь семье продолжалась: сотрудники были рядом 
на обычных ритуальных мероприятиях (погребение, поми-
нание), встречались или созванивались с родственниками 
в памятные даты (день рождения, день смерти ребенка). Эта 
методика нередко обозначается как поддержка в «период 
горевания», чтобы помочь принять и пережить утрату, про-
должить жить дальше, иногда даже сохранить семью; период 
такой помощи может длиться до 1–2 лет [26, 27].

Важным в работе СКЖ является обеспечение супер-
визий в отношении работающих с пациентами специ-

Заболевание/ 

группа 

заболеваний, 

(n)

Синдром / 

кризисная 

ситуация (n)

Потребность 

в медицинских изделиях, 

предоставляемых 

пациенту (n)

Необходимость 

обследования 

для контроля 

состояния

Паллиативная 

помощь

Множественные 
врожденные 
пороки 
развития (4)

Сердечная 
недостаточность (1)

Кислородный концентратор Электрокардио-
графия 

Настройка оборудования, 
контроль и обучение родителей 
его эксплуатации. Обучение 
родителей алгоритму действий 
в кризисной ситуации.
Уход за трахеостомой

Дыхательная 
недостаточность (3)

Кислородный концентратор (3). 
Аспиратор медицинский (2). 
Пульсоксиметр. 
Трахеостомическая трубка 
и расходные материалы к ней (1)

Мониторинговая 
пульсоксиметрия. 
Определение SpO2

Постгипокси-
ческая 
энцефало патия. 
Декортика-
ционный 
синдром (1)

Недостаточность 
питания (1)

Неактуально Расчет питания Обеспечение специализи-
рованным лечебным питанием, 
контроль и обучение семьи 
технике кормления

Судорожный 
синдром

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной ситуации

Последствия 
закрытой 
черепно-
мозговой 
травмы (1)

Судорожный 
синдром

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной ситуации

Псевдобульбарный 
синдром

Аспиратор медицинский -

Недостаточность 
питания (1)

Назогастральный зонд (1) Расчет питания Обеспечение специализи-
рованным лечебным питанием, 
контроль и обучение семьи 
технике кормления

Последствия 
нейроинфекции 
(1)

Судорожный 
синдром

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной ситуации

Недостаточность 
питания (1)

Гастростомическая трубка 
и расходные материалы 
к ней (1)

Не требуется Определение показаний 
к гастростомии, обеспечение 
специализированным 
лечебным питанием, контроль 
и обучение семьи технике 
кормления; профилактика 
осложнений гастростомии

Дегенеративное 
заболевание 
нервной 
системы 
неуточненное (2)

Судорожный 
синдром (2)

Неактуально Электроэнцефало-
графия

Обучение родителей алгоритму 
действия в кризисной ситуации

Недостаточность 
питания (2)

Неактуально Расчет питания Обеспечение специализи-
рованным лечебным питанием, 
контроль и обучение семьи 
технике кормления

Таблица. Продолжение
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алистов, для проведения которых привлекается пси-
холог извне. Супервизии — это работа с персоналом, 
направленная на снижение профессионального стресса 
и повышение квалификации специалистов «помогающих» 
профессий; она позволяет видеть, осознавать, понимать 
и анализировать свои профессиональные действия. Раз 
в месяц для всех сотрудников СКЖ организовываются 
групповые супервизии, в то же время любой сотрудник 
может получить личную (индивидуальную) супервизию. 
Таким образом, технология супервизий профилактиру-
ет профессиональное выгорание, риск которого высок 
с учетом сложного контингента пациентов.

ДОПОЛНИТЕЛЬНЫЕ СЕРВИСЫ 
ДЛЯ ПАЛЛИАТИВНЫХ ПАЦИЕНТОВ — 
ПОДОПЕЧНЫХ БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОГО ФОНДА 
В фонде «Дедморозим» помимо СКЖ функциониру-

ют несколько других служб, направленных на оказание 
помощи семьям, воспитывающим детей с неизлечимы-
ми, угрожающими жизни заболеваниями.

Служба проката медицинского оборудования (Служба 
проката) безвозмездно предоставляет такие технические 
средства по потребности, как функциональные кровати, 
аспираторы, инсуффляторы-аспираторы, аппараты искус-
ственной вентиляции легких и неинвазивной вентиляции 
легких, кислородные концентраторы, инфузоматы, инга-
ляторы. Служба проката была открыта при поддержке 
Фонда президентских грантов — бюджетного фонда, 
выступающего в качестве оператора государственной 
грантовой поддержки некоммерческих организаций 
(проект «Больше жизни», договор № 18-1-005929, сро-
ки реализации — 2018–2019 гг., грантовая поддержка 
на условиях софинансирования) [28]. Всего при поддерж-
ке данного фонда было приобретено 111 наименований 
оборудования на сумму более 7 млн руб. Расходные 
материалы, обучение новых специалистов и родителей 
работе с пациентами осуществляется на благотворитель-
ные средства. Настройку оборудования и контроль его 
работы проводят специалисты выездной Службы проката 
и СКЖ. Условием для получения в прокат необходимого 
оборудования является наличие рекомендаций врача-
педиатра СКЖ. В реальной практике пациент нередко 
встречается с отсутствием фактической возможности 
быстро (своевременно) получить оборудование за счет 
средств государственного бюджета, а также отсутствием 
четкого регламента передачи дорогостоящего оборудо-
вания в личное пользование. При обобщении первого 
опыта работы Службы проката установлено, что этот 
сервис быстро стал востребованным: за первые 11 мес 
было зарегистрировано около 100 обращений, выдано 
129 единиц оборудования, 72 единицы были возвраще-
ны в прокат (в т. ч. в связи с тем, что оно потребовалось 
на ограниченный период времени или нужное обору-
дование удалось закупить для ребенка на благотвори-
тельные средства, или ребенок умер, или оборудование 
не подошло) [29]. Прокат на безвозмездных условиях 
осуществляется на срок до 6 мес; при более длительной 
потребности у семьи есть время решить вопрос с покуп-
кой необходимых технических изделий самостоятельно 
или за счет благотворительных пожертвований [29].

Служба заботы предоставляет помощь профессио-
нальных нянь сопровождаемым семьям с паллиатив-
ными пациентами. Для нянь обязательным является 
медицинское обследование, наличие медицинского или 
педагогического образования, или документально под-
твержденный опыт работы; проводятся регулярные обра-
зовательные мероприятия по освоению и поддержанию 

навыков общения, игротерапии, физической и эрготе-
рапии, первой помощи детям. Привлечение нянь дает 
возможность передышки семьям с неизлечимо боль-
ными детьми на необходимый срок (от часа и более). 
Организация Службы заботы и обучение персонала про-
водятся за счет благотворительных средств. Часть затрат 
компенсируется за счет субсидий из бюджета Пермского 
края, позволяя повысить стабильность работы Службы: 
в 2018 г. на эти цели было потрачено более 2,5 млн руб. 
В 2019 г. в Службе заняты более 20 нянь.

Проект «Скорая чудес» для тяжелобольных детей позво-
ляет координировать и реализовывать работу по следую-
щим проблемам: обеспечение расходными материалами 
(зонды, фильтры, сменные трахеостомические трубки 
и т. п.), лечебными смесями при тяжелой нутритивной 
недостаточности, техническими средствами для длитель-
ного индивидуального использования (кислородные кон-
центраторы, аппараты искусственной вентиляции легких, 
откашливатели и др.). Более 100 детей в год получают 
поддержку в рамках этого проекта. Каждое обращение 
анализируется специалистами СКЖ и других подразде-
лений благотворительного фонда «Дедморозим» (напри-
мер, Службой проката). Если объективно невозможно 
решить проблему за счет средств бюджета, обсуждаются 
все возможные варианты ее устранения: обоснование 
и выделение субсидии из региональных средств на покуп-
ку специализированного питания, открытие сбора благо-
творительных средств и др. Предлагаются общие реше-
ния для типичных проблем, связанных с доступностью 
жизненно важных лекарств, генетических исследова-
ний для подтверждения диагнозов и т. п. Происходит 
постоянное тесное взаимодействие с представителями 
Министерства здравоохранения и Правительства Перм-
ского края по вопросам обеспечения неотложных потреб-
ностей пациентов.

Для привлечения благотворительных средств широ-
ко используется методика информирования населения 
об имеющихся проблемах через средства массовой 
информации, организуется сбор недостающих средств 
путем адресных благотворительных пожертвований 
через фонд «Дедморозим». В 2018 г. при сумме финан-
сирования работы Службы качества жизни из бюджета 
Пермского края в размере 6 млн руб. в год фондом 
«Дедморозим» привлечено на помощь детям с неизле-
чимыми, угрожающими жизни заболеваниями более 
12 млн руб.

ПЕРСПЕКТИВЫ РАЗВИТИЯ ПАЛЛИАТИВНОЙ 
СЛУЖБЫ БЛАГОТВОРИТЕЛЬНОГО ФОНДА 
Детям, проживающим на территории края, до сере-

дины 2019 г. паллиативная помощь на дому не оказыва-
лась. С июля 2019 г. СКЖ проводит мониторинг потреб-
ностей детей, нуждающихся в ПМП, но проживающих 
за пределами Перми. В семью выезжает врач-педиатр 
(при необходимости совместно с медицинской сестрой 
и координатором помощи семьям). Проводится оцен-
ка состояния здоровья ребенка, потребности в меди-
цинских изделиях, социально-правовом сопровождении 
по вопросам обеспечения лекарствами, техническими 
средствами реабилитации и т. п. Мониторинг позволя-
ет оценить объем необходимых ресурсов для полного 
охвата ПМП в крае. Кроме того, мониторинг помогает 
актуализировать данные регистра паллиативных паци-
ентов. В настоящее время СКЖ берет на сопровождение 
детей, наиболее нуждающихся в ПМП: с онкологической 
патологией, трахеостомами, гастростомами, на зондо-
вом питании, нуждающихся в респираторной поддержке. 
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К августу 2019 г. на сопровождение СКЖ был принят 
уже 31 ребенок, проживающий вне Перми, в возрасте 
от 3 мес до 18 лет.

С целью развития системы оказания помощи детям 
с неизлечимыми, угрожающими жизни заболеваниями 
фондом «Дедморозим» планируется строительство регио-
нального детского паллиативного центра. В структуру цен-
тра будут входить отделение выездной патронажной помо-
щи детям; отделение стационарной помощи детям, в том 
числе на искусственной вентиляции легких, с возможно-
стью круглосуточного пребывания родственника/сиделки; 
детский хоспис; отделение организационно-методической 
работы. Губернатор Пермского края поддерживает идею 
строительства центра; краевые власти выразили готов-
ность выделить на безвозмездной основе земельный 
участок под строительство детского паллиативного цен-
тра, а в дальнейшем организовать его работу на основе 
механизма государственно-частного партнерства [30].

ЗАКЛЮЧЕНИЕ 
Опыт создания выездной паллиативной службы для 

детей силами некоммерческого благотворительного фон-
да позволяет организовать работу в полном соответствии 
с российской нормативной правовой базой. При этом 
дополнительные возможности благотворительного фон-
да обеспечивают полное выполнение всех принципов 
паллиативной помощи, включая психологическую под-
держку пациента, его родителей или законных представи-
телей, лиц, осуществляющих уход, добровольцев (волон-
теров), всесторонне обеспечивая заботу о повышении 
качества жизни каждого ребенка. Тесное сотрудничество 

благотворительного фонда с Министерством здравоох-
ранения и Правительством Пермского края позволяет 
максимально эффективно координировать работу всех 
заинтересованных организаций по оказанию ПМП с при-
менением принципов адресной и групповой благотвори-
тельной поддержки. Организация паллиативной помощи 
на дому значительно повышает качество жизни детей 
и членов их семей путем создания условий для комфорт-
ного и безопасного пребывания ребенка вне стациона-
ра, минимизирует психологическую нагрузку.
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