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АННОТАЦИЯ

Предыстория. Со времени публикации проекта IMPaCCT 
в 2007 г. было приложено много усилий для разработки новых 
подходов в паллиативной помощи детям1 (ППД). Сегодня, спустя 
15 лет, настало время пересмотреть требования к оказанию ППД.

Задачи. Международная группа экспертов в области паллиатив-
ной помощи детям проанализировала стандарты ППД в рамках 
проекта GO-PPaCS (Глобальный обзор — Стандарты паллиативной 
помощи детям). Целью работы было обновление стандартов ППД 
с учетом специфики различных условий (мест и обстоятельств), 
ресурсов и возникающих сложностей. Настоящий документ пред-
назначен всем людям, которые прямо или косвенно связаны с пал-
лиативной помощью детям.

Методы. Обзор литературы из базы данных MEDLINE был выпол-
нен с целью подробного изложения базовых положений и совре-
менных стандартов паллиативной помощи детям применительно 
к международной практике. Поиск литературы (по данным на 
15 апреля 2021 г.) был выполнен с использованием различных 
комбинаций ключевых слов и включал работы, опубликованные на 
английском языке за последние пять лет (2016–2020 гг.). Рассма-
тривались также и более ранние статьи по теме. Для достижения 
консенсуса по основным вопросам, стандартам оказания помощи 
и содержанию статьи была проведена открытая дискуссия.

Результаты. Сформулированы основополагающие положения, 
касающиеся определения паллиативной помощи детям, крите-
риев отбора пациентов и существующей потребности в ППД; 
в шести перечисленных ниже областях переработаны стандарты: 
1) клинические, связанные с развитием (возрастные), психологи-
ческие, социальные, этические и духовные потребности; 2) оказа-
ние помощи в конце жизни; 3) модели оказания помощи и место 
(условия) оказания помощи; 4) паллиативная помощь детям при 
чрезвычайных ситуациях гуманитарного характера; 5) инстру-
менты для оценки качества помощи; 6) обучение и подготовка 
медицинских работников.

Выводы. В настоящем документе, разработанном с учетом вкла-
да международной группы экспертов из разных стран, опыта и мо-
делей помощи, изложены базовые положения и стандарты, кото-
рые важны для более широкого внедрения паллиативной помощи 
детям во всем мире. 

КЛЮЧЕВЫЕ СЛОВА

Паллиативная помощь детям; международные стандарты пал-
лиативной помощи детям; заболевания, сокращающие продолжи-
тельность жизни2; жизнеугрожающие заболевания; терминальные 
состояния.

1 В оригинале используется сло-
восочетание «pediatric palliative 
care» («педиатрическая паллиа-
тивная помощь»). Здесь и далее 
англоязычное понятие «pediatric 
palliative care» переводится на 
русский язык термином «палли-
ативная помощь детям», более 
соответствующим норматив-
ной правовой базе российского 
здравоохранения и терминоло-
гии отечественных научно-прак-
тических публикаций. 

2 Используемое авторами 
словосочетание «life-limiting 
condition» здесь и далее пере-
водится термином «заболе-
вания, сокращающие про-
должительность жизни». 
В медицинской литературе 
встречаются также следующие 
варианты перевода: «заболе-
вания (состояния), ограничи-
вающие жизнь»; «заболевания 
(состояния), ограничивающие 
продолжительность жизни». 
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КРАТКАЯ ИНФОРМАЦИЯ

Международная группа экспертов 
в области паллиативной помощи де-
тям проанализировала стандарты ППД 
в рамках проекта GO-PPaCS (Глобаль-
ный обзор — Стандарты паллиативной 
помощи детям). В настоящей статье 
представлены обновления, учитываю-
щие разнообразие условий (в том чис-
ле учреждений, организаций) и ресур-
сов, а также проблем, возникающих при 
оказании паллиативной помощи детям.

ВВЕДЕНИЕ

В марте 2006 г. в г. Тренто (Италия) 
под эгидой проекта IMPaCCT (Между-
народное совещание по паллиатив-
ной помощи детям, Тренто) и при под-
держке ассоциации No Pain For Children 
(«Дети без боли») собралась группа 
международных экспертов в области 
паллиативной помощи детям. Их цель 
заключалась в том, чтобы сформулиро-
вать базовые стандарты оказания ППД 
в Европе. Это была первая в регионе 
попытка разработки единого опреде-
ления стандартов и процедур палли-
ативной помощи детям. В ходе этой 
встречи были даны определение ППД, 
практические рекомендации по ППД 
и различные модели оказания ППД; 
специалисты поделились минималь-
ными требованиями к оказанию ППД. 
Итогом стал «единый для Европы доку-
мент, формулирующий и определяющий 
стандарты оказания помощи детям 
с заболеваниями, сокращающими про-
должительность жизни, и терминаль-
ными состояниями» [1]. Ранее опубли-
кованные стандарты были направлены 
на информирование и содействие вне-

дрению усовершенствованных и единых 
методов управления услугами паллиа-
тивной помощи детям в Европе за счет 
применения ряда определенных базо-
вых требований.

Со времени публикации результатов 
проекта IMPaCCT прошло 15 лет. В на-
стоящее время ВОЗ определяет ППД 
как этическую обязанность всех систем 
здравоохранения [2]. Количество де-
тей, нуждающихся в паллиативной по-
мощи, увеличилось в основном за счет 
большей продолжительности их жиз-
ни и более широких критериев отбора, 
применяемых к пациентам в настоящее 
время. Кроме того, за истекшие 15 лет 
были разработаны новые модели ока-
зания детской паллиативной помощи, 
которые не входили в ранее сформу-
лированные стандарты оказания помо-
щи [3–5]. Увеличение числа пациентов, 
расширение услуг и условий оказания 
паллиативной помощи детям сопрово-
ждались ростом количества доступных 
научных публикаций. Согласно резуль-
татам поиска в базе данных PubMed по 
ключевым словам «паллиативная по-
мощь детям» в 2006 г. было опубли-
ковано 106 статей, а в 2020 г. — уже 
827. Это усложняет ситуацию и требу-
ет тщательного анализа существующих 
стандартов, с тем чтобы адаптировать 
их к возникающим потребностям, а так-
же расширения знаний и опыта. Кроме 
того, проект IMPaCCT был сосредото-
чен на опыте европейских стран, тогда 
как для удовлетворения потребностей 
стран с ограниченными ресурсами се-
годня необходимы универсальные стан-
дарты [6, 7]. Были опубликованы и дру-
гие важные документы, касающиеся 
общих принципов оказания паллиатив-
ной помощи и паллиативной помощи 
детям, однако они были либо сосредо-

6



точены на паллиативной помощи как 
таковой, без учета специфики детской 
паллиативной помощи, либо касались 
конкретных стран [8, 12].

Проведенный недавно метаанализ 
данных 24 исследований четко пока-
зал, что дети, получающие специали-
зированную паллиативную помощь, 
имеют более высокое качество жизни 
(QoL), что выгодно их семьям и системе 
здравоохранения [13–15]. Однако су-
ществуют некоторые препятствия, ко-
торые мешают применению стандар-
тизированного подхода при оказании 
паллиативной помощи детям, и в стра-
нах с высоким уровнем доходов, и в ус-
ловиях ограниченности ресурсов [3–5, 
13, 16–18]. Например, в большинстве 
стран по-прежнему ограничен доступ 
к основным обезболивающим сред-
ствам (например, к опиоидам) [2, 19]. 
Другие препятствия: пробелы в при-
меняемых стандартах как в различных 
регионах мира, так и в пределах одной 
страны; недостаточные или неправиль-
но распределяемые денежные ресур-
сы; ограниченность разработки новых 
терапевтических стратегий и моделей 
оказания медицинской помощи; отсут-
ствие специальных образовательных 
программ для обучения медицинских 
работников и студентов. Неудивитель-
но, что из-за этих препятствий суще-
ствующие стандарты по ППД не имеют 
широкого применения в клинической 
практике, особенно это касается под-
держания хорошего качества жизни 
на всем ее протяжении [19]. Поэтому 
существует настоятельная необходи-
мость в критическом пересмотре и об-
новлении текущих рекомендаций и ру-
ководств, чтобы способствовать более 
широкому внедрению стандартов ока-
зания паллиативной помощи детям во 

всех странах и в различных условиях 
[13, 18, 20, 21].

Международная группа экспертов 
в области паллиативной помощи детям 
взялась за решение задачи по пере-
смотру стандартов IMPaCCT в рамках 
проекта GO-PPaCS (Глобальный об-
зор — Стандарты паллиативной помо-
щи детям). Этот проект не преумень-
шает ценность стандартов IMPaCCT3, 
напротив, он направлен на то, чтобы 
дополнить работу, проведенную 15 лет 
назад основоположниками паллиа-
тивной помощи детям, в соответствии 
с современными данными и продол-
жающимися обсуждениями вопросов 
паллиативной помощи детям. Цель 
этой работы заключается в пересмо-
тре и обновлении базовых положений 
и стандартов с учетом специфики раз-
личных условий, ресурсов и возникаю-
щих проблем и сложностей.

В настоящей статье мы представ-
ляем методологию, определения пал-
лиативной помощи детям, анализ 
существующих потребностей и все стан-
дарты, которые появились в результате 
обсуждений, состоявшихся между ав-
торами. Более подробные пояснения 
стандартов приведены в приложениях. 
Настоящий документ предназначен для 
тех, кто прямо или косвенно участвует 
в оказании паллиативной помощи де-
тям, включая медицинских работников, 
волонтеров, преподавателей, долж-
ностных и заинтересованных лиц, но 
не ограничиваясь ими. Предлагаемые 
стандарты предусматривают оптималь-
ное реагирование на потребности де-
тей и семей, что является целью оказа-

3 EAPC Taskforce. IMPACT: standards for pediat-
ric palliative care in Europe. Eur J Palliat Care 
2007;14:109–114.
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ния комплексной помощи. Однако это 
реагирование должно учитывать име-
ющиеся ресурсы и возможности каж-
дого региона и/или страны. Этот доку-
мент поможет семьям больше узнать 
о своих правах и удовлетворить свои 
потребности, сотрудничая с командой 
паллиативной помощи детям. Кроме 
того, преподаватели также могут по-
лучить помощь в разработке учебных 
программ для различных  аудиторий 
и уровней обучения в области ППД. 
Наконец, должностные лица могут ра-
зобраться в регламентировании, раз-
работке и оценке услуг паллиативной 
помощи детям, особенно в странах, ко-
торые заинтересованы во включении 
ППД в свою систему здравоохранения.

МЕТОДОЛОГИЯ

Авторы приняли решение критически 
рассмотреть и обновить рекомендации 
и положения, представленные в проек-
те IMPAaCT [1], путем анализа наибо-
лее актуальных достижений в области 
паллиативной помощи детям за период 
с 2007 г. и внесения дополнений в стан-
дарты с целью более широкого между-
народного охвата. Для этого они обрати-
лись за помощью в независимое научное 
консультационное агентство (Polistudium 
srl, Милан, Италия), чтобы обеспечить ра-
боте научную точность, планирование, 
координацию встреч и предоставление 
материалов. Проект получил название 
GO-PPaCS и был поддержан необуслов-
ленным грантом (субсидией без предва-
рительных условий) от фонда Fondazione 
Maruzza (Рим, Италия).

Авторы стремились создать обзор-
ный документ, охватывающий все об-
ласти оказания паллиативной помощи 

детям. После широких обсуждений было 
принято решение: настоящая статья бу-
дет содержать обзор качественного ха-
рактера, включающий избранные ста-
тьи, которые связаны с изменениями 
и новыми разработками в применении 
стандартов ППД.

Таким образом, проект GO-PPaCS 
был разработан при помощи структу-
рированной методологии, которая уже 
использовалась в подобных случаях, 
где экспертами был определен широ-
кий круг тем [22, 23]. Схема последо-
вательности действий в проекте пред-
ставлена на рис. 1. Все решения были 
приняты на основе консенсуса, достиг-
нутого в ходе нескольких онлайн-встреч 
и личных встреч.

По результатам предварительного 
поиска литературы с последними дан-
ными и разработками в области палли-
ативной помощи детям, для включения 
в обзор литературы с общего согласия 
авторов было выбрано восемь следу-
ющих областей: 1) определение пал-
лиативной помощи детям и критериев 
отбора пациентов; 2) выявление по-
требности в ППД; 3) клинические, свя-
занные с развитием (возрастные), пси-
хологические, социальные, этические 
и духовные потребности; 4) оказание 
помощи в конце жизни; 5) модели ока-
зания помощи и место (условия) оказа-
ния помощи; 6) паллиативная помощь 
детям при чрезвычайных ситуациях гу-
манитарного характера; 7) инструменты 
для оценки качества помощи; 8) обуче-
ние и подготовка медицинских работни-
ков. Первые две области рассматрива-
лись в качестве «базовых положений», 
а остальные шесть областей — в каче-
стве «стандартов». Авторы приняли ре-
шение не рассматривать вопросы эко-
номической эффективности различных 
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моделей из-за их высокой изменчиво-
сти в разных странах.

Предварительный обзор литературы 
из базы данных MEDLINE был выпол-
нен в каждой из указанных выше об-
ластей, для этого использовали различ-
ные сочетания релевантных ключевых 
слов (например, ППД И эпидемиология, 
ППД И потребности пациента,  ППД И 
обучение) и фокусировались на статьях, 
опубликованных на английском языке 
за последние 5 лет (2016–2020 гг.). 
Результаты поиска и отобранные ста-
тьи были доступны всем авторам че-
рез специально созданную онлайн-базу 
данных. Дата последнего обновления 
имеющейся литературы — 15 апреля 
2021 г.

Затем каждому из авторов предло-
жили: 1) выбрать конкретную область, 
соответствующую его личному опыту 

и его научным интересам; 2) принять 
участие в поиске литературы без ка-
ких-либо критериев включения/исклю-
чения — по своему усмотрению, а так-
же предложить другие статьи из их 
собственных подборок или из других 
источников и баз данных; 3) составить 
краткий отчет в выбранной области, 
дать комментарии по имеющимся дан-
ным и экспертное заключение; 4) со-
ставить перечень базовых положений 
или стандартов. Затем, после анализа 
и общего согласования, все докумен-
ты были объединены в предваритель-
ный документ. Стандарты для каждой 
из упомянутых выше шести областей 
были вынесены в раздел «Стандарты» 
и прокомментированы в нем или в при-
ложениях.

Затем проект рукописи был распро-
странен среди всех авторов, являющих-

Рис. 1. Схематическое представление процедуры анализа информации и подготовки статьи

1. Определение областей интереса:
•  определение паллиативной помощи детям 

и критериев отбора пациентов;
• уровень потребности в паллиативной помощи 

детям;
• потребности;
•  оказание помощи в конце жизни;
•  модели оказания помощи и место оказания 

 помощи;
•  паплиативная помощь детям при чрезвычайных 

ситуациях гуманитарного характера;
•  инструменты для оценки помощи;
•  обучение и подготовка медицинских работ-

ников.

3. Вклад от каждого из авторов в опре-
деленную область интересов:
•  вклад в изучение литературы;
•  составление краткого отчета по выбранной 

области, комментариев к имеющимся дан-
ным, экспертной оценки;

•  подготовка перечня предлагаемых базовых 
положений или стандартов паллиативной 
 помощи детям по выбранной теме;

•  обучение и подготовка медицинских работ-
ников.

2. Предварительный анализ литературы  
из базы данных MEDLINE по областям 
 интересов:
•  статьи на английском языке;
• время публикации: 2016–2020;
•  создание онлайн-хранилища.

4. Анализ и общее согласование вкладов 
всех авторов

5. Критическое рассмотрение первого 
 варианта всеми авторами

6. Рассылка окончательной версии до-
кумента и согласие на его подачу для 
публикации
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ся представителями всех континентов 
и различных моделей оказания помо-
щи. Им была предоставлена возмож-
ность критически пересмотреть руко-
пись, внести дополнительные ссылки, 
оценить применимость и актуальность 
предложенного содержания докумен-
та в их собственных условиях работы, 
а также добавить любые комментарии. 
Базовые положения и стандарты прош-
ли обсуждение, разногласия были раз-
решены на основе консенсуса.

Затем в ходе онлайн-встреч авто-
ры обсудили рукопись и комментарии 
к ней. В дальнейшем окончательная 
версия рукописи была снова разосла-
на всем авторам, с тем чтобы получить 
от них согласие на передачу в печать.

БАЗОВЫЕ ПОЛОЖЕНИЯ

Определение паллиативной 
помощи детям и критерии 
отбора пациентов

Базовые положения
• Паллиативная помощь детям — это пра-

во всех детей с заболеваниями, угрожа-
ющими жизни или сокращающими про-
должительность жизни, и их семей.

• Все дети с заболеваниями, угрожающи-
ми жизни или сокращающими ее про-
должительность, и их семьи имеют пра-
во на паллиативную помощь.

• Паллиативная помощь детям должна 
повышать качество жизни и удовлет-
ворять потребности, выбор и пожелания 
детей и их семей.

• Паллиативная помощь детям не должна 
ограничиваться помощью в конце жиз-
ни, ее следует оказывать со времени по-
становки диагноза заболевания, угро-
жающего жизни или сокращающего ее 
продолжительность, либо в некоторых 

 случаях еще до установления диагноза, 
в ряде случаев затруднительного (на-
пример, из-за высокой стоимости ана-
лизов, редкости или поздней стадии за-
болевания).

• Уровень оказываемой помощи должен 
определяться в соответствии с конкрет-
ными потребностями ребенка и его се-
мьи, он может изменяться с течением 
времени.

• Существуют разные уровни оказания 
паллиативной помощи4 (применение 
паллиативного подхода всеми меди-
цинскими работниками, общая детская 
паллиативная помощь, специализиро-
ванная детская паллиативная помощь),

 которую должны предлагать специа-
листы, имеющие надлежащий уровень 
подготовки в области паллиативной по-
мощи детям.

• Все определения являются общими 
и представляют конечную цель врачеб-
ной практики в области паллиативной 
помощи детям. Следует принимать во 
внимание местные условия и ресурсы.

Всемирная организация здравоохра-
нения (ВОЗ) дает определение палли-
ативной помощи как «подхода, направ-
ленного на улучшение качества жизни 
пациентов (взрослых и детей) и их се-
мей, которые сталкиваются с пробле-
мами в связи с угрожающими жизни 
заболеваниями. Благодаря ранней диа-
гностике, правильной оценке и лечению 
боли, а также решению других про-
блем — физических, психосоциальных 
или духовных — паллиативная помощь 

4 В нормативной правовой базе российского 
здравоохранения предусмотрено оказание 
первичной паллиативной медицинской помо-
щи и специализированной паллиативной ме-
дицинской помощи (приказ Минздрава Рос-
сии и Минтруда России от 31 мая 2019 года 
№345н/372н).
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позволяет предотвратить и облегчить 
страдания» [2, 24]. Для этого необходим 
«широкий междисциплинарный подход, 
который охватывает и семью, а также 
использует потенциал местных сооб-
ществ; его можно успешно реализовать 
даже при ограниченных ресурсах». Более 
конкретно говоря о ППД, ВОЗ заявляет, 
что «паллиативная помощь детям — 
это активная, всесторонняя забота 
о теле ребенка, о его психике и душе, 
а также поддержка членов его семьи» 
[25]. Паллиативную помощь начинают 
оказывать после постановки диагноза, 
ее следует продолжать независимо от 
того, получает ли ребенок лечение сво-
его заболевания. Важно заметить, что 
паллиативную помощь детям не следует 
ограничивать только временем в конце 
жизни. Сегодня эти определения можно 
считать актуальными, и доступ к палли-
ативной помощи признан правом детей 
и их семей (обратите внимание, что, ког-
да мы говорим о «родителях», мы имеем 

в виду «родителей и законных предста-
вителей»).

Состояния, при которых ребенок мо-
жет нуждаться в паллиативной помо-
щи, можно отнести к угрожающим жиз-
ни, сокращающим продолжительность 
жизни (и те и другие называют тяжелы-
ми заболеваниями) или к терминальным 
состояниям (табл. 1).

Согласно ожидаемому течению за-
болевания патологические состояния, 
которые дают право на получение 
паллиативной помощи, были отнесены 
к пяти категориям (табл. 2) [1, 12]. К пя-
той категории относятся неродившиеся 
дети с серьезными проблемами здоро-
вья, которые могут не дожить до рож-
дения; новорожденные, которые могут 
прожить всего несколько часов или 
дней; новорожденные с врожденны-
ми пороками, которые могут представ-
лять угрозу жизненно важным функци-
ям, а также новорожденные, которым 
проводили надлежащую интенсивную 

Таблица 1
Классификация состояний, при которых ребенку может потребоваться ППД

Категория Описание

Состояние,  угрожающее 
жизни (life-threatening 
condition)

Состояние, при котором высока вероятность преждевременной смерти 
из-за тяжелого заболевания, но также есть вероятность выживания до 
взрослого возраста.
Например: дети, получающие лечение в связи с онкологическим заболе-
ванием; дети с тяжелыми неврологическими нарушениями; дети, находя-
щиеся в отделении интенсивной терапии в связи с острой травмой; дети, 
зависимые от технических устройств 

Состояние, сокращающее 
продолжительность жизни 
(life-limiting condition)

Состояние, при котором нет обоснованной надежды на излечение: ожи-
дается преждевременная смерть.
Например: миодистрофия Дюшенна, болезнь Тея — Сакса, трисомия 13 
(синдром Патау), трисомия 18 (синдром Эдвардса)

Терминальное  состояние
 (terminal illness)

Состояние, в котором ребенок с заболеванием, сокращающим продолжи-
тельность жизни или угрожающим жизни, неизбежно умирает
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терапию, но у них развилось неизлечи-
мое заболевание (табл. 2) [18, 26–30].

Перинатальная паллиативная по-
мощь может быть единственным ва-
риантом для этих детей и их семей 
[31, 32]. Достижения в области диа-
гностики во время беременности и но-
вые медицинские технологии изменили 
положение дел в перинатальной по-
мощи, и в настоящее время подходы 
паллиативной медицины применяются 
в акушерстве и в неонатальной помо-
щи [26, 27, 33].

Таблица 2
Пять категорий заболеваний, сокращающих продолжительность жизни 
и угрожающих жизни [Together for Short Lives 2018 // благотворительная организация 
«Короткая жизнь — вместе»]

Группа Описание

1 Угрожающие жизни заболевания, при которых куративное лечение5 возможно, но может не 
дать ожидаемых результатов. Доступ к услугам паллиативной помощи может быть необ-
ходим ввиду сложности потребностей пациентов (например, онкологическое заболевание, 
сложные врожденные заболевания сердца, тяжелые повреждения в результате травмы).
При достижении долговременной ремиссии или после успешного куративного лечения не-
обходимости в паллиативной помощи больше нет.

2 Заболевания, при которых неизбежна преждевременная смерть; однако длительные пери-
оды интенсивного лечения направлены на продление жизни и обеспечивают хорошее каче-
ство жизни (например, при мусковицидозе).

3 Прогрессирующие заболевания без вариантов радикального лечения, при которых возмож-
но только паллиативное лечение, часто на протяжении многих лет (например, болезнь Бат-
тена, миодистрофия, хромосомные заболевания).

4 Необратимые, но не прогрессирующие заболевания, которые требуют комплексной меди-
цинской помощи, а также вызывают осложнения и, вероятно, преждевременную смерть (на-
пример, тяжелая форма церебрального паралича и функциональные нарушения в результа-
те повреждения головного или спинного мозга).
Паллиативная помощь может потребоваться на любой стадии, можно ожидать непрогнози-
руемых периодических эпизодов, требующих оказания помощи.

5 Неродившиеся дети с серьезными проблемами здоровья, которые могут не дожить до 
рождения; новорожденные, которые могут прожить всего несколько часов или дней; 
 новорожденные с врожденными пороками, которые могут представлять угрозу жизненно 
важным функциям, а также новорожденные, которым проводили надлежащую интенсив-
ную терапию, но у них развилось неизлечимое заболевание.

Другая, более клинически ориенти-
рованная классификация включает де-
тей с онкологическими, неонкологиче-
скими диагнозами и состояниями «без 
определенного диагноза» (т. е. когда 
диагноз не установлен) [33]. Однако 
сам по себе диагноз не должен быть 
единственным критерием, дающим 
право на получение паллиативной по-
мощи, необходимо всегда учитывать 
весь спектр потребностей каждого 
ребенка и каждой семьи [31, 33, 34]. 
Кроме того, необходимо учитывать 
комплексные хронические состояния, 
которые представляют собой, соглас-
но определению, «любое патологи-
ческое состояние, которое, согласно 

5 Куративное лечение, в отличие от паллиатив-
ного, направлено на излечение пациента. 

12



обоснованным прогнозам, продлится 
не менее 12 месяцев (если не насту-
пит смерть) и будет затрагивать либо 
несколько различных систем органов, 
либо одну систему органов настолько 
серьезно, что потребуется специали-
зированная педиатрическая помощь 
и, возможно, госпитализация в меди-
цинскую организацию более высокого 
уровня» [35].

Чрезвычайно важно, чтобы критерии 
отбора пациентов были стандартизиро-
ваны [33]. Было предложено использо-
вать «красные флажки» (факторы ри-
ска), свидетельствующие о потребности 
в ППД (табл. 3) [33, 36]. При наличии 

любого из этих критериев следует обе-
спечивать детям оказание паллиатив-
ной помощи [37].

В силу характерных особенностей 
каждого заболевания, а также анато-
мических и физиологических особен-
ностей детей, подростков и их семьи 
следует подключать к хорошо структу-
рированным конкретным программам 
оказания помощи с учетом доступных 
ресурсов и возможностей получения 
помощи от квалифицированных меди-
цинских работников различных специ-
альностей сразу же после или, если 
необходимо, до постановки диагноза 
[13, 33, 36].  Такие программы могут 

Таблица 3
Критерии отбора пациентов для оказания паллиативной помощи детям (по [Jankovic 
2019], с изменениями). При соответствии любому из перечисленных ниже критериев 
следует обеспечивать оказание ППД

• Диагноз: заболевание, сокращающее продолжительность жизни или угрожающее жизни.

• Госпитализация в тяжелом состоянии:
— по меньшей мере трижды за шесть месяцев с тяжелыми клиническими кризами;
— нахождение в больнице более трех недель без клинического улучшения, по мнению бригады 

 медицинских работников;
— пребывание в отделении интенсивной терапии более одной недели без клинического улучшения .

• Применение инвазивных медицинских устройств для обеспечения жизненно важных функций.

• Состояние/заболевание, угрожающее жизни, при котором сложно купировать болевой синдром или 
облегчать другие симптомы.

• Состояние/заболевание, угрожающее жизни, в сочетании со сложными социально-психологическими 
и духовными потребностями ребенка и семьи, в том числе включая следующее, но не ограничиваясь 
этим:
— ограниченная социальная поддержка;
— потребность более чем в трех специализированных службах одновременно;
— ребенок, для которого очень сложно организовать перевод из больничных условий домой.

• Сложности с принятием важных решений в отношении ребенка и/или его семьи:
— трудности в достижении консенсуса между ребенком, его семьей и медицинскими работниками 

по вопросам лечения и целей оказания помощи (например, реанимации, использования паренте-
рального питания и внутривенного восполнения потери жидкости или продолжения химиотера-
пии на терминальной стадии).

• Ожидание особой поддержки в период траура.

13



предусматривать оказание паллиатив-
ной помощи на одном из трех следую-
щих уровней7: 1) применение паллиа-
тивного подхода всеми медицинскими 
учреждениями; 2) общая паллиативная 
помощь детям (т. е. оказываемая спе-
циалистами по данному заболеванию, 
прошедшими обучение в области ППД); 
3) специализированная паллиативная 
помощь детям (т.е. помощь, которую 
междисциплинарная команда экспер-

тов в области ППД оказывает в специ-
ализированных условиях/местах) (табл. 
4) [38, 40]. Следует отметить, что па-
циенты и их семьи могут переходить 
с уровня на уровень оказания помощи 
в зависимости от изменений их физи-
ческого состояния и социально-психо-
логического положения. Несмотря на 
то что приведенные выше определения 
должны подходить к службам детской 
паллиативной помощи во всем мире, 
подходы к оказанию помощи следует 
приспосабливать к различным систе-
мам здравоохранения, к специфической 
подготовке медицинских работников 
и к имеющимся ресурсам.

Таблица 4
Уровни оказания паллиативной помощи детям6

Уровень Описание
Пример вовлеченных  
в оказание помощи учреждений 
и специалистов 

1-й — Паллиатив-
ный подход

Принципы паллиативной помощи сле-
дует применять ко всем детям с забо-
леваниями, сокращающими продолжи-
тельность жизни и угрожающими жизни, 
с несложными потребностями в оказа-
нии помощи, независимо от места ока-
зания помощи

Все медицинские учреждения/работ-
ники, имеющие дело с ситуациями, 
в которых требуется паллиативная 
помощь детям

2-й — Общая пал-
лиативная помощь 
детям

Дети и их семьи должны получать по-
мощь благодаря специальным знани-
ям медицинских работников, имеющих 
базовую подготовку и опыт в области 
ППД, но не вовлеченных полностью в ее 
оказание 

Участковые педиатры, педиатры ста-
ционаров,  детские онкологи, дет-
ские неврологи, врачи общей прак-
тики (семейные врачи), медсестры, 
социальные работники и психологи, 
участвующие в оказании ППД

3-й — Специали-
зированная пал-
лиативная помощь 
детям

Специализированные услуги паллиатив-
ной помощи детям должны оказывать 
междисциплинарные команды специ-
алистов медицинской и социальной 
помощи, которые оказывают только 
паллиативную помощь детям и долж-
ны брать на себя помощь семьям детей 
с комплексными потребностями

Медицинские работники, непосред-
ственно работающие в специальных 
условиях оказания паллиативной по-
мощи детям

6 В нормативной правовой базе российского 
здравоохранения предусмотрено оказание 
первичной паллиативной медицинской помо-
щи и специализированной паллиативной ме-
дицинской помощи (приказ Минздрава Рос-
сии и Минтруда России от 31 мая 2019 года 
№345н/372н).

7 См. там же.
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Масштаб потребности 
в паллиативной помощи детям

Базовые положения
• Необходимо определить подходы для 

сбора данных об эпидемиологии пал-
лиативной помощи детям.

• Медицинские работники и лица, прини-
мающие решения, должны разработать 
модели оказания помощи и распределить 
ресурсы согласно количеству и потребно-
стям детей и их семей, имеющих право на 
получение паллиативной помощи.

Общепризнано, что в мире более 
20 миллионов детей имеют право на 
получение паллиативной помощи, при-
чем число таких пациентов составля-
ет от 120 на 10 000 детей в Зимбабве 
до 20–63,2 на 10 000 детей (согласно 
разным оценкам) в Соединенном Ко-
ролевстве [6, 41]. Распространенность 
заболеваний, ограничивающих продол-
жительность жизни, наиболее высока 
среди детей в возрасте до 1 года и сре-
ди жителей неблагополучных регионов 
[2, 41].

Во всем мире возрастает количество 
детей, имеющих право на получение 
паллиативной помощи. Согласно более 
ранним оценкам по меньшей мере 10 
из 10 000 несовершеннолетних (в воз-
расте 0–18 лет) страдали от заболева-
ния, при котором они имели право на 
получение паллиативной помощи;  еже-
годная смертность составляла 1 ребе-
нок на 10 000 несовершеннолетних 
[42]. Более поздние данные показали 
более высокие оценки: в английском 
исследовании сообщалось о 32 случа-
ях на 10 000 в 2009–2010 гг. и 66,4 на 
10 000 в 2017–2018 гг.; к 2030 г. ожи-
дается рост этого показателя до 84,2 на 
10 000 [43, 44]. Приблизительно 85% из 

этих детей страдают неонкологически-
ми заболеваниями [43].

Вероятно, в ближайшие десятиле-
тия эти цифры вырастут [2, 16, 18, 41, 
45, 46]. Вместе с тем процесс оценки 
осложняется следующими фактора-
ми: отсутствием однородности данных, 
разнообразием методов сбора дан-
ных (распространенность в сравнении 
с заболеваемостью, при этом оценка 
уровня распространенности заболева-
ния является более сложной задачей, 
чем оценка заболеваемости, посколь-
ку распространенность учитывается 
только  после смерти ребенка), а так-
же неоднородностью критериев отбо-
ра, принятых в разных странах [18, 47].

Большинство детей, имеющих пра-
во на получение паллиативной помо-
щи, проживают в странах с низким 
и средним уровнем доходов населения 
[2, 16, 19]. Этот вывод имеет огромное 
значение, учитывая, что во многих стра-
нах с низким и средним уровнем дохо-
дов программы паллиативной помощи 
детям в настоящее время отсутствуют 
[2, 48–51]. Следует отметить, что только 
в странах с низким и средним уровнем 
доходов к 2060 г. ожидается повыше-
ние потребности в ППД на 5% [7].

Следовательно, срочно требуется 
выполнить более точные оценки по-
требности в паллиативной помощи де-
тям во всем мире. Такие оценки позво-
лят правильно распределить ресурсы, 
определить общие и специализирован-
ные службы ППД и дадут возможность 
медицинским работникам и сотрудни-
кам органов управления разработать 
соответствующие образовательные 
программы.

Кроме того, широк и неоднороден 
спектр заболеваний, которые делают 
пациентов детского возраста потенци-
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ально имеющими право на получение 
паллиативной помощи [33]. К таким 
заболеваниям относятся неврологиче-
ские, мышечные, онкологические, ре-
спираторные, кардиологические, мета-
болические и хромосомные нарушения, 
а также синдромы, мальформации (по-
роки развития), инфекции и постанокси-
ческие состояния, причем большинство 
случаев приходится на неонкологиче-
ские заболевания (на рак приходится 
только 4,1%) [33, 52].

Стоит отметить, что дети с ВИЧ/
СПИД в странах с низким и средним 
уровнем доходов и с врожденными 
заболеваниями в странах с высоким 
уровнем доходов составляют прибли-
зительно половину от общего количе-
ства детей, нуждающихся в паллиатив-
ной помощи, за ними следуют глубоко 
недоношенные дети и дети с родовой 
травмой, а также с неврологическими 
заболеваниями [2, 6, 41, 44, 52]. По-
этому необходимо обеспечить специ-
альную подготовку студентов-медиков 
и непрерывное обучение практикующих 
врачей по заболеваниям/состояниям, 
сокращающим продолжительность 
жизни и угрожающим жизни, при ко-
торых дети имеют право на получение 
паллиативной помощи.

Некоторым детям окончательный 
диагноз не поставлен, и важно рассма-
тривать вопрос об оценке права этих 
детей на получение паллиативной по-
мощи согласно критериям, приведен-
ным в таблице 3.

СТАНДАРТЫ

Потребности

Стандарты
• Работники здравоохранения должны 

оценивать конкретные потребности 
ребенка и его семьи и в соответствии 
с этим определять план оказания по-
мощи и расставлять приоритеты.

• Оценка потребностей должна быть об-
щей, учитывающей клинические, пси-
хологические, социальные, организа-
ционные, образовательные, духовные, 
культурные и этические потребности 
ребенка и его семьи.

• Оценка потребностей должна прини-
мать во внимание обстоятельства, в ко-
торых находятся ребенок и его семья, 
а также ожидаемые потребности, же-
лания и пожелания, в том числе «скры-
тые» (например, те, о которых ребенок 
и семья не подумали или не сказали во 
время консультаций).

• «Скрытые» потребности можно выявить 
при активном слушании детей и членов 
их семьи.

План оказания детской паллиатив-
ной помощи должен удовлетворять 
потребности и детей, и их семей — 
определять вмешательства, которые 
позволяют оценить и эффективно реа-
гировать на их физические, психологи-
ческие, социальные, духовные и этиче-
ские проблемы и потребности. Важно 
подчеркнуть, что при планировании 
и проведении каждого вмешательства 
необходимо учитывать все риски и пре-
имущества, принимая во внимание каче-
ство жизни ребенка и его семьи, а также 
наличие ресурсов и местных возможно-
стей. Первейшим требованием ко всем 
медицинским работникам при выборе 
лечения должны быть размышления об 
этической стороне вопроса.
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Потребности детей

Стандарты
• Паллиативная помощь детям должна 

быть направлена на удовлетворение 
физических, психосоциальных, духов-
ных потребностей, а также потребно-
стей, связанных с развитием ребенка.

• Следует свести к минимуму дистресс, 
обусловленный болезнью, с тем чтобы 
повысить качество жизни ребенка и его 
семьи.

• Симптоматическое лечение должно со-
ответствовать возрасту ребенка, усло-
виям оказания помощи и его культурной 
принадлежности.

• Все вмешательства, как медикаментоз-
ные, так и немедикаментозные, следует 
постоянно мониторировать.

• Обследование, лечение, наблюдение за 
симптомами и все другие процедуры 
должны выполнять квалифицирован-
ные медицинские работники, входящие 
в состав междисциплинарной команды. 

• Всеми планами, касающимися оказания 
ППД, следует делиться с ребенком, если 
это возможно, и с его семьей.

Потребности ребенка можно отне-
сти к нескольким категориям, которые 
во многом взаимосвязаны: клиниче-
ские, связанные с развитием, психоло-
гические, социальные и духовные.

Ниже перечислены стандарты ока-
зания помощи для указанных выше вме-
шательств. Более подробное описание 
для каждой из областей представлено 
в Приложении 1.

Клинические потребности

Стандарты
• Предупреждение, облегчение или устра-

нение симптомов дистресса — одна из 
главных целей паллиативной помощи 
детям.

• Оценку, лечение и мониторирование фи-
зических симптомов выполняют в соот-
ветствии со специфическим ответом 
каждого конкретного ребенка.

• Следует регулярно оценивать предпо-
лагаемое влияние каждого симптома 
на функциональное состояние и повсе-
дневную жизнь ребенка.

Возрастные потребности 
(потребности, связанные 
с развитием)

Стандарты
• Планы паллиативной помощи детям 

разного возраста и подросткам долж-
ны учитывать потребности в развитии, 
на которые негативно влияет их забо-
левание, угрожающее жизни или сокра-
щающее ее продолжительность.

• Медицинские специалисты, оказыва-
ющие паллиативную помощь детям, 
должны быть осведомлены о том, как 
возрастные стадии развития детей 
и подростков влияют на их способ-
ность справляться с болезнью, умира-
нием и смертью.

• Члены команды паллиативной помо-
щи детям должны обладать достаточ-
ной квалификацией для установления 
отношений с детьми разного возраста 
и подростками в соответствии с когни-
тивными, эмоциональными, социальны-
ми и физическими стадиями развития, 
на которых эти дети находятся.

• Следует тщательно планировать про-
цедуры передачи подростков от команд 
паллиативной помощи детям командам, 
работающим со взрослыми.
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Психологические и социальные 
потребности

Стандарты
• Детям, страдающим тяжелыми заболе-

ваниями или находящимися в процессе 
умирания, следует помогать справиться 
с рядом чувств, мыслей и поведенческих 
реакций, возникающих в ответ на трево-
гу и дистресс.

• Когда это возможно, психологические 
проблемы и потребности должны оцени-
вать обученные специалисты — члены 
междисциплинарной команды — либо 
в их отсутствие лица, прошедшие под-
готовку в области психологической по-
мощи.

• Соответствующие психосоциальные ин-
струменты должны использоваться при 
выявлении трудностей, возникающих 
у ребенка, а также при планировании 
подходящего вмешательства (вербаль-
ная, символическая, игровая или арт-
терапия).

• Подходы, способствующие повышению 
жизнестойкости ребенка, должны под-
нимать его самооценку и поддерживать 
его автономию.

• При общении с детьми специалисты, 
оказывающие паллиативную помощь 
детям, должны активно воспринимать 
и понимать невербальный язык.

• Необходимо помогать родителям для их 
эффективного функционирования в ро-
дительской роли.

• Социальные возможности ребенка 
(право играть и развлекаться, посе-
щать школу, поддерживать отношения 
с друзьями) следует продвигать в со-
ответствии с уровнем его возрастного 
развития и физического состояния.

Духовные потребности 

Стандарты
• Духовная поддержка должна быть обе-

спечена каждому ребенку, который хо-
чет обсудить духовные вопросы и про-
блемы.

• Очень важно сохранять уважительное 
отношение к культурным и духовным/
религиозным убеждениям детей и их 
семей.

Потребности семьи

Стандарты
• Родители и другие члены семьи, имею-

щие тесную связь с ребенком, должны 
участвовать во всех этапах оказания 
ему помощи.

• Оценка потребностей семьи должна на-
чинаться с момента начала паллиатив-
ной помощи и продолжаться вплоть до 
переживания утраты после смерти ре-
бенка. 

• На всем протяжении болезни ребенка 
следует оценивать потребности членов 
его семьи (родителей, братьев/сестер, 
бабушек/дедушек и др., если это необ-
ходимо).

• Потребности семьи следует включать 
в разработку плана паллиативной по-
мощи детям, и члены междисциплинар-
ной команды, умеющие активно слушать 
и общаться и уважающие достоинство 
каждого члена семьи, должны по воз-
можности учитывать их.

Детские заболевания, сокращающие 
продолжительность жизни и угрожаю-
щие жизни, оказывают травмирующее 
влияние на членов семьи: отношения 
и роли в семье, стремления и надеж-
ды на будущее часто меняются [54–56]. 
Источниками стресса могут быть эмо-
циональные, психологические, социаль-

18



ные и финансовые проблемы, вызванные 
тем, что действия по оказанию помощи, 
их координация и управление изменив-
шимися отношениями в семье отнима-
ют много времени и повышают уровень 
ответственности [57–59]. Семьи мо-
гут также сталкиваться с физической, 
социальной изолированностью и/или 
с отстранением от работы или карьеры 
[60]. Некоторые родители рассказыва-
ют о том, что им было сложно принять 
диагноз и прогноз в отношении забо-
левания и что они очень беспокоятся 
о будущем их ребенка. В экстремаль-
ных условиях они могут поставить под 
угрозу помощь ребенку или даже пре-
небречь ею [61].

Потребности детей и семей постоян-
но меняются. Поэтому важно регулярно 
оценивать и корректировать эффектив-
ность оказания помощи.

Ниже приводится стандарт оказания 
помощи, касающийся наиболее значимых 
потребностей семьи. Подробное опи-
сание можно найти в  Приложении 1.

Коммуникативные 
потребности 

Стандарты
• Ключевым моментом является честное, 

постоянное и открытое общение с семьей.
• Обмен информацией и обсуждения диа-

гноза и прогноза в отношении ребенка 
следует проводить в подходящей и спо-
койной обстановке, принимая во вни-
мание то, к какой культуре относится 
ребенок и его семья.

• Следует помогать родителям сохранять 
их родительскую роль и эффективно ре-
шать проблемы поведения детей в со-
стоянии дистресса.

Психологические 
потребности

Стандарты
• Членам семьи нужно предоставить воз-

можность делиться своими чувствами 
и собственными мыслями и обсуждать 
их, а также получать надлежащую под-
держку от специалистов, выражающих 
сострадание с помощью профессио-
нальных навыков общения.

• Возможные конфликтные ситуации сле-
дует выявлять на ранней стадии, пре-
дотвращать и урегулировать.

• Сотрудники междисциплинарной ко-
манды, прошедшие соответствующее 
обучение, должны предлагать психо-
логическую поддержку членам семьи, 
а также когда это возможно, ее долж-
ны оказывать специалисты в области 
психического здоровья, особенно при 
высоком уровне стресса, когда отме-
чается жестокое обращение и сохра-
няется дисфункциональная семейная 
динамика.

• После смерти ребенка психологическая 
поддержка должна быть доступна всем 
членам его семьи и по возможности так 
долго, как это потребуется.

Потребность в уходе на дому 
и организационная поддержка

Стандарты
• Насколько это возможно, родителей 

и иных членов семьи следует обучать 
и поддерживать 24/7 в уходе за ребен-
ком на дому.

• Следует помогать им в сохранении их 
социальных ролей (например, работа, 
планы на будущее).

• По возможности следует изучать и ре-
шать экономические проблемы.
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Потребности братьев, сестер, 
бабушек и дедушек

Стандарты
• Следует принимать во внимание про-

блемы и потребности братьев, сестер, 
бабушек и дедушек больного ребенка.

• Их переживания часто недооценивают, 
но они нуждаются в поддержке на всем 
протяжении болезни ребенка, а также 
когда ребенок умирает.

Этические потребности

Стандарты
• Каждое решение должно быть приня-

то в соответствии с четырьмя базовы-
ми этическими принципами: принципом 
наилучших интересов, принципом балан-
са рисков и преимуществ, принципом 
справедливого распределения (благ) 
и принципом автономии.

• Каждое решение по оказанию помо-
щи должно основываться на принци-
пе «наилучших интересов ребенка», со-
вместном для пациента, семьи и врача.

Каждое решение должно быть ос-
новано на четырех базовых этических 
принципах: принципе наилучших инте-
ресов, принципе баланса рисков и пре-
имуществ, принципее справедливого 
распределения (благ) и принципе авто-
номии. В частности, принцип «наилучших 
интересов ребенка» следует понимать 
как соблюдение прав и особых потреб-
ностей детей в защите и развитии. С 
поддержкой этой процедуры, ориенти-
рованной на ребенка и его семью, со-
вместное принятие решений становит-
ся решающим фактором в реализации 
стандарта наилучших интересов в рам-
ках взаимосвязанной системы и процес-
сом, который называется «совместным 

оптимальным подходом» [62, 63]. Счита-
ется, что это — сфера ответственности 
пациента, членов его  семьи и медицин-
ских работников.

Более подробное обсуждение стан-
дарта, касающегося этических потреб-
ностей, приведено в Приложении 1.

Индивидуальный план 
медицинской помощи

Стандарты
• Обсуждения индивидуального плана ме-

дицинской помощи следует, насколько 
это возможно, проводить в течение всей 
болезни; они включают, помимо проче-
го, пожелания относительно помощи 
ребенку, определение целей оказания 
помощи и их повторное рассмотрение 
по мере ухудшения состояния здоровья 
ребенка, планирование действий в экс-
тренных ситуациях, а также оказание 
помощи в конце жизни. Информация обо 
всех вариантах должна быть открытой, 
их следует регулярно пересматривать.

• В каждом учреждении должны быть 
подготовлены специальные руководства 
по заблаговременному планированию 
медицинской помощи.

• Медицинские работники должны пройти 
соответствующее обучение по заблаго-
временному планированию медицин-
ской помощи.

Индивидуальный план медицинской 
помощи (Advanced Care Planning, ACP) 
в паллиативной помощи детям пред-
ставляет собой структурированную мо-
дель, позволяющую определять цели 
и предпочтения в связи с предстоящим 
лечением, а также место оказания по-
мощи в конце жизни и место наступле-
ния смерти [64]. В некоторых случаях 
первоначальные цели могут оказаться 
недостижимыми. Тогда следует обсу-
дить первоначальные цели и сформиро-
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вать новые цели, такие как поддержа-
ние качества жизни ребенка, например, 
путем принятия решения о месте ока-
зания помощи ребенку в конце жиз-
ни и месте, где наступит смерть [65]. 
В Приложении 1 можно найти больше 
информации о перспективном планиро-
вании медицинской помощи и соответ-
ствующих стандартах.

Помощь в конце жизни

Стандарты
• На всем протяжении болезни следует 

обсуждать возможные изменения ее те-
чения.

• К обстоятельствам окончания жизни 
следует подготовиться и определить 
обстановку для этого согласно поже-
ланиям ребенка и его семьи, а также 
имеющимся ресурсам.

• Необходимо обращать внимание на вы-
зывающие дистресс физические и пси-
хологические симптомы и заниматься их 
лечением.

• Следует уважительно относиться к досто-
инству ребенка, обеспечивая ему надле-
жащую обстановку и присутствие близких.

• До и после смерти ребенка нужно пред-
лагать духовные и религиозные услуги, 
соответствующие убеждениям и тради-
циям его семьи.

• В конце жизни помощь детям должны 
оказывать обученные медицинские ра-
ботники и, если возможно, междисци-
плинарная команда.

• Семью следует подготовить к физиче-
ским изменениям, связанным с процес-
сом умирания.

• У семьи должно быть время, чтобы про-
ститься с ребенком в соответствии с их 
духовной и семейной культурой и религи-
озными обрядами.

• У братьев и сестер должно быть доста-
точно времени, чтобы побыть с умира-
ющим ребенком.

• К телу следует относиться с подобаю-
щим уважением и с предельным внима-
нием и заботой в соответствии с культу-
рой и религиозными обрядами семьи.

• Медицинские работники должны со вни-
манием относиться ко всем различным 
стратегиям преодоления потери.

• Поддержку в переживании утраты сле-
дует предлагать семье настолько дли-
тельно, насколько это необходимо, 
в пределах имеющихся ресурсов.

Стандартного определения «конец 
жизни» у детей не существует. Поэто-
му важно рассказать семье о возмож-
ном развитии заболевания, сообщить 
о неизлечимости состояния и разобрать 
с ними понятия терминального состоя-
ния и смерти. Более подробно этот во-
прос обсуждается в Приложении 2.

Модели оказания помощи 
и место оказания помощи

Стандарты
• Всем детям и их семьям, имеющим по-

казания к паллиативной помощи, неза-
висимо от их финансового положения 
и статуса медицинского страхования, 
следует оказывать эту помощь силами 
обученных медицинских работников.

• У каждого ребенка и у каждой семьи 
должно быть определенное контактное 
лицо, отвечающее за оказание паллиа-
тивной помощи и координирующее план 
оказания помощи.

• Поддержка команды специалистов пал-
лиативной помощи детям должна быть 
доступна постоянно, по возможности кру-
глосуточно, без выходных и праздников.

• Паллиативную помощь детям следу-
ет предлагать независимо от того, где 
находится ребенок (дома, в хосписе, 
в больнице, в школе), тем самым обе-
спечивая непрерывность оказания по-
мощи.
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• «Золотой стандарт» места оказания по-
мощи — там,  где ребенок и его семья 
хотят находиться и чувствуют себя наи-
более защищенными.

• Команда паллиативной помощи детям 
будет обеспечивать оценку и надлежа-
щее ведение симптомов ребенка.

• При необходимости семьям или другим 
лицам, осуществляющим уход, следует 
давать социальную передышку8..

• В соответствии с местными ресурсами 
в современные модели оказания помощи 
должна быть включена телемедицина.

• Перинатальную паллиативную помощь 
следует учитывать в установившейся 
акушерской и неонатальной практике.

• Больницы, оказывающие помощь матери 
и новорожденному, должны разрабаты-
вать алгоритмы перинатальной паллиа-
тивной помощи.

• Перинатальную паллиативную помощь 
могут оказывать в родильном зале, 
в  послеродовой палате, в отделении ин-
тенсивной терапии новорожденных, на 
дому или в другом месте, которое по-
считали  наиболее подходящим, и при 
условии, что такой подход согласуется 
с целями, поставленными семьей с точки 
зрения оказания помощи.

• Для детей в критическом состоянии, ко-
торым не установлен диагноз и цели ока-
зания помощи и которые потенциально 
неизлечимы, специалисты отделения не-
отложной помощи должны оценить клини-
ческую ситуацию и затем связаться с ко-
мандой паллиативной помощи детям.

• Команда паллиативной помощи детям 
должна получать поддержку, обеспечи-
вающую самопомощь и предотвращение 
выгорания.

Всем детям и их семьям, имеющим 
показания к паллиативной помощи, не-
зависимо от их финансового положения 
и статуса медицинского страхования, 
следует оказывать эту помощь сила-
ми обученных медицинских работников. 
Кроме того, у каждого ребенка и у каж-
дой семьи должно быть определенное 
контактное лицо, отвечающее за ока-
зание паллиативной помощи. Для этого 
необходимо разработать надлежащие 
модели оказания помощи во всех уч-
реждениях паллиативной помощи де-
тям; еще одна цель заключается в обе-
спечении координации и непрерывности 
оказания помощи [66]. Координация по-
мощи становится обязательной, когда 
дети получают помощь в разных учреж-
дениях, потому что у них существуют 
разные потребности. Это предполагает 
интеграцию разных условий оказания 
помощи, что позволяет избежать поте-
рю единства, которую часто вызывает 
удовлетворение различных потребно-
стей по отдельности. Цель заключается 
в том, чтобы повысить общее качество 
и непрерывность оказания помощи, на-
правленной на удовлетворение потреб-
ностей в различных условиях оказания 
помощи и в разных жизненных обсто-
ятельствах, а также поддержать воз-
можность совместного выбора вариан-
тов оказания помощи [67–70]. Участие 
специальной, закрепленной за пациен-
том команды способствует динамично-
му и быстрому реагированию на любые 
изменения в течении заболевания и на 
вытекающие из этого потребности де-
тей и их семей, обеспечивает постоян-
ный ориентир, который сосредоточен на 
навыках/взаимоотношениях/инструмен-
тах, подходящих в различных ситуаци-
ях. Правильное координирование ока-
зываемой помощи было также связано 

8 Социальная передышка («respite care») — ко-
роткий отдых для родителей или иных лиц, 
осуществляющих уход за ребенком, получаю-
щим паллиативную помощь. Такая передыш-
ка предоставляет им возможность восстано-
вить силы, решить семейно-бытовые вопросы, 
в то время как их ребенок будет находиться 
под наблюдением квалифицированных спе-
циалистов, оказывающих паллиативную по-
мощь, как правило, в стационарных условиях.
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с более благоприятными отношениями 
между семьей и теми, кто обеспечи-
вал уход, и исходами для семьи и ре-
бенка [71, 72]. По утверждению ВОЗ, 
паллиативная помощь детям требует 
«широкого междисциплинарного под-
хода». Поэтому во всех учреждениях 
здравоохранения, которые часто ока-
зывают помощь детям, имеющим пока-
зания к паллиативной помощи, должна 
быть собственная междисциплинарная 
команда паллиативной помощи детям 
[3, 73]. Когда это невозможно в силу 
организационных проблем или очень 
ограниченных ресурсов, паллиативную 
помощь детям должны оказывать ме-
дицинские работники, имеющие макси-
мально возможный уровень подготовки. 
Важнейшую роль могут играть также 
приходящие на дом медсестры и аку-
шерки, волонтеры [74]. Более того, пал-
лиативную помощь следует внедрять 
во всех медицинских организациях, где 
оказывают медицинскую помощь детям, 
включая акушерские, неонатальные от-
деления, а также отделения интенсив-
ной терапии и отделения неотложной 
помощи. 

Модели паллиативной помощи де-
тям, которые следует внедрять, об-
суждаются в Приложении 3. Также 
представлены стандарты, установлен-
ные для оказания паллиативной помо-
щи в отделениях интенсивной терапии 
новорожденных, в детских отделениях 
реанимации и интенсивной терапии, 
а также в отделениях неотложной по-
мощи. Некоторые другие учреждения 
не обсуждаются отдельно (например, 
лечебные учреждения длительного пре-
бывания для хронических больных, по-
ликлиники), но предлагаемые стандар-
ты могут и должны корректироваться 
сообразно конкретной ситуации.

Паллиативная помощь детям 
при чрезвычайных ситуациях 
гуманитарного характера

Стандарты
• Паллиативная помощь детям должна 

быть доступной во время всех чрезвычай-
ных ситуаций гуманитарного характера.

• В условиях гуманитарных катастроф 
паллиативная помощь детям должна 
быть частью государственной системы 
здравоохранения.

• Оказание паллиативной помощи детям 
следует включать в планирование и ре-
ализацию мер реагирования в социаль-
ной сфере и здравоохранении.

• Медицинским работникам должны быть 
предоставлены рекомендации по обуче-
нию и наставничеству.

• Во время гуманитарных катастроф 
должны быть доступны основные пре-
параты, используемые в паллиативной 
помощи детям.

• Во время чрезвычайных ситуаций сле-
дует максимально сохранять отношения 
между ребенком и его семьей, исполь-
зуя для этого все подходящие способы.

• Специалисты паллиативной помощи де-
тям, работающие в условиях гуманитар-
ных катастроф, должны получать надле-
жащую поддержку и защиту.

ВОЗ рекомендует внедрять паллиа-
тивную помощь во время чрезвычайных 
ситуаций гуманитарного характера, на-
пример при стихийных бедствиях, вой-
нах, вооруженных конфликтах и голоде 
[31, 75]. Более 128,6 миллиона человек 
в 33 странах нуждаются в гуманитарной 
помощи для спасения жизни, 92,8 мил-
лиона из них находятся в особо уяз-
вимом положении, среди них много 
детей [76]. Стандарты оказания палли-
ативной помощи детям, установлен-
ные на случай чрезвычайных ситуаций 
 гуманитарного характера, обсуждаются 
в  Приложении 4.
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Инструменты для оценки 
помощи

Стандарты
• Для анализа и оценки потребностей де-

тей и родителей следует по возможно-
сти применять стандартные инструмен-
ты, одобренные для конкретного языка 
и культурных традиций ребенка и семьи; 
аналогичным образом должен быть пе-
ресмотрен план оказания паллиативной 
помощи детям.

• Приоритетным направлением должна 
стать разработка инструментов для 
объективной количественной оценки 
эффективности программ оказания пал-
лиативной помощи детям.

• Предпочтительно, чтобы инструменты для 
оценки потребностей ребенка и его семьи 
были основаны на многофакторном куль-
турально адаптированном подходе.

• Инструменты и результаты оценки долж-
ны быть доступны всем специалистам 
многопрофильной команды.

В паллиативной помощи детям важ-
ное значение имеет отслеживание ре-
зультатов/исходов. Для анализа и оцен-
ки потребностей детей и их родителей 
необходимо по возможности применять 
стандартные инструменты, одобренные 
для конкретного языка и культурных тра-
диций детей и их семей. Такие инстру-
менты помогают специалистам оценить 
и измерить потребности детей и их семей, 
службы и программы, реализуемые для 
пациентов с различными заболевания-
ми, и условия, в которых работает меж-
дисциплинарная команда паллиативной 
помощи детям [28, 77–79]. В Приложе-
нии 5 подробно обсуждаются некото-
рые инструменты оценки потребности 
ребенка в паллиативной помощи и по-
требностей членов его семьи. Подробное 
описание каждого инструмента выходит 
за рамки темы настоящей работы. Сле-

дует заметить, что не все инструменты 
подходят для пациентов детского воз-
раста, и это следует принимать во вни-
мание при выборе инструмента, наибо-
лее подходящего в конкретной ситуации.

Обучение и подготовка 
медицинских работников

Стандарты
• Образование в области паллиативной 

помощи детям должно быть неотъем-
лемой частью профессиональной под-
готовки медицинских работников.

• Следует поощрять междисциплинарное 
образование, при котором представите-
ли различных дисциплин обучаются в ин-
терактивном режиме с целью улучшения 
междисциплинарного сотрудничества 
и во благо пациентов.

• Образовательные программы (цели 
и компетенции) должны учитывать три 
уровня оказания паллиативной помо-
щи: паллиативный подход, применяемый 
всеми медицинскими работниками (1-й 
уровень); общее обучение паллиативной 
помощи детям (2-й уровень); специаль-
ное образование в области паллиатив-
ной помощи детям (3-й уровень).

• Образование должно обеспечивать зна-
ния, навыки, формирование подходов, 
соответствующих принципам паллиа-
тивной помощи детям, а также реали-
зацию междисциплинарной практики, 
способности к самоанализу и проактив-
ной позиции.

• Компетенции специалиста в области 
паллиативной помощи детям должны 
также включать правозащитную дея-
тельность (адвокацию), руководство 
и развитие услуг, формирование полити-
ки, оценку услуг, проведение научных ис-
следований и участие в обучении и под-
готовке специалистов.

• Каждая страна должна разработать 
собственные образовательные про-
граммы для всех специалистов в обла-
сти паллиативной помощи детям.
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• Необходимо определить референтные 
центры и академические учреждения, 
где будет проходить обучение специ-
алистов в области паллиативной помо-
щи детям.

Паллиативная помощь детям под-
чиняется многоплановым требовани-
ям — от клинического ведения различ-
ных заболеваний до решения сложных 
коммуникационных, психологических 
и духовных вопросов. Поэтому обучение 
должно быть обязательным и на уров-
не бакалавриата, и на уровне послеву-
зовской профессиональной подготовки, 
принимая во внимание, что обучение 
должно быть доступно всем медицин-
ским работникам.

Стандарты, связанные с этим вопро-
сом, перечислены выше и обсуждаются 
в Приложении 6.

НАПРАВЛЕНИЯ ДЛЯ  
СОВЕРШЕНСТВОВАНИЯ

Цель паллиативной помощи детям 
заключается в том, чтобы улучшить 
жизнь ребенка, нуждающегося в помо-
щи, и его семьи, для этого предлагается 
квалифицированная междисциплинар-
ная помощь с вниманием к сохране-
нию достоинства человека. Однако все 
еще существует разрыв между тем, чтΌ 
должно быть сделано, и тем, чтΌ на са-
мом деле происходит в клинической 
практике.

Необходимо рассмотреть и разра-
ботать несколько направлений, а также 
обеспечить законодательную поддерж-
ку оказания паллиативной помощи де-
тям, которую следует включить в систе-
му здравоохранения всех стран.

Учитывая, что доступность палли-
ативной помощи детям неодинакова 
в разных странах, безотлагательные 
меры во всем мире должны быть на-
правлены на устранение неравенства 
в получении ППД, в доступности ос-
новных препаратов и средств ухода; 
особенно это касается стран с низким 
и средним уровнем дохода. Для дости-
жения этой цели нужно собирать дан-
ные, стратегии и инструменты и обме-
ниваться ими, чтобы оценить степень 
потребности в паллиативной помощи 
детям во всем мире на основе четко 
определенных критериев отбора па-
циентов. Такая оценка также может 
способствовать правильному распре-
делению ресурсов. Необходимы также 
научные исследования с целью оценки 
эффективности современной терапии 
и медицинских изделий, а также для 
разработки новых, эффективных под-
ходов к оказанию помощи.

Нам также потребуется приложить 
усилия, чтобы определить конкретные 
подходы и определить показатели для 
оценки качества стандартов и проце-
дур. Правильная оценка применения 
представленных стандартов в каждой 
стране может помочь в определении 
направлений для улучшения и реали-
зации новых моделей оказания помо-
щи и в установлении связей для обмена 
опытом и решениями. Эконометриче-
ский анализ позволит определить наи-
более устойчивые модели оказания 
паллиативной помощи детям для каж-
дого конкретного сценария. Для дости-
жения указанных целей крайне важно 
выделить достаточные ресурсы на ис-
следования и сделать особый акцент 
на привлечении молодых ученых. Сле-
дует оценить роль новых технологий 
и инструментов (телемедицины, робо-
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тотехники) и внедрять их, чтобы охва-
тить всех детей, нуждающихся в пал-
лиативной помощи, и их семьи.

Еще одна серьезная потребность — 
разработка надлежащей учебной/об-
разовательной программы на уровне 
вузовского и послевузовского обучения, 
а также программ для непрерывного 
обучения специалистов, работающих 
с тяжелобольными детьми. Кроме того, 
во всех средствах коммуникации следу-
ет размещать корректную информацию 
для общества, в том числе в социаль-
ных сетях; цель заключается в охвате 
как можно более широкой аудитории, 
особенно самой молодой.

В паллиативной помощи детям уча-
ствуют разные «игроки»: пациенты, 
 семьи, медицинские учреждения и не-
коммерческие организации. Поэтому 
важно создать сеть специалистов/экс-
пертов, семей, организаций (например, 
WHO Human Resources for Health // 
 Кадровые ресурсы здравоохранения, 
ВОЗ) и некоммерческих учреждений, 
чтобы обеспечить обмен данными, стра-
тегиями и образовательными/учебными 
программами. В частности, мы считаем, 
что роль некоммерческих организаций 
должна быть расширена за счет содей-
ствия их более тесному сотрудничеству 
с работниками здравоохранения и ме-
дицинскими организациями. С другой 
стороны, должностным лицам следует 
взять на себя ответственность за обе-
спечение самой широкой доступности 
основных лекарственных препаратов 
и медицинских изделий во всем мире, 
с тем чтобы преодолеть неравенство 
прав детей на получение лечения.

Наконец, авторы выступают за то, 
чтобы внедрение показателей каче-
ства паллиативной помощи детям стало 
требованием и приоритетом всех пра-

вительств во всем мире, показателем 
качества здравоохранения, и прежде 
всего показателем уважения достоин-
ства человека, особенно ребенка.

ЗАКЛЮЧЕНИЕ 

Со времени публикации проекта 
IMPaCCT были предприняты значитель-
ные усилия по разработке новых подхо-
дов в паллиативной помощи детям. И вот  
спустя 15 лет настало время пересмо-
треть требования к ППД. В настоящей 
работе мы расширили и уточнили ранее 
опубликованные стандарты IMPaCCT, 
включив в них новые подходы (напри-
мер, перспективное планирование ме-
дицинской помощи) и новые стандар-
ты применения паллиативной помощи 
в перинатальной практике, в условиях 
гуманитарных катастроф и в других кон-
кретных условиях и обстоятельствах (на-
пример, при интенсивной терапии).

Мы считаем, что настоящий доку-
мент, разработанный с учетом вклада 
международной группы экспертов из 
разных стран, опыта и моделей ухода, 
содержит стандарты, которые важны 
для более широкого внедрения палли-
ативной помощи детям во всем мире. 
Мы отдаем себе отчет в том, что пред-
ставляемые нами стандарты были раз-
работаны за счет достижения консен-
суса международных экспертов и не 
основаны на формальной, системати-
ческой оценке имеющихся исследова-
ний. Однако, когда это допустимо, по 
отдельным из представленных тем воз-
можно применение подхода, включаю-
щего систематический анализ или более 
структурированные методы составления 
оценок (например, метод Дельфи). Этот 
вопрос может быть предметом будущих 
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специализированных исследований. Ко-
нечно, настоящий документ может быть 
отправной точкой для запуска нового 
исследования и систематических оце-
нок в различных областях паллиативной 
 помощи детям.

В следующие 15 лет ожидается 
увеличение числа детей, нуждающих-
ся в паллиативной помощи, поэтому мы 
столкнемся с рядом серьезных проблем. 
Важнейшими инструментами для улуч-
шения паллиативной помощи детям во 
всем мире являются законодательные 
акты, образование/обучение, обмен ин-
формацией об успешном опыте.
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ПОТРЕБНОСТИ ДЕТЕЙ

Клинические потребности

Стандарты 
• Предупреждение, облегчение или устра-

нение симптомов дистресса — одна из 
главных целей паллиативной помощи 
детям.

• Оценку, лечение и мониторинг физиче-
ских симптомов выполняют в соответ-
ствии со специфическим ответом каж-
дого конкретного ребенка.

• Следует оценивать предполагаемое 
влияние каждого симптома на функ-
циональное состояние и повседневную 
жизнь ребенка.

Заболевания, в связи с которыми 
ребенку требуется паллиативная по-
мощь, могут потребовать и облегчения 
симптомов, и применения медицинских 
изделий для поддержания жизненно 
важных функций ребенка. Часто быва-
ет, что симптомов несколько, они вза-
имосвязаны и их течение может быть 
разным, при этом острые кризы требуют 
немедленного вмешательства. Поэто-
му каждому ребенку следует обеспе-
чить непрерывное наблюдение и лече-
ние с применением фармакологических 
и/или нефармакологических подходов 
[1, 2].

Наиболее распространенные клини-
ческие симптомы — это спастичность, 
судороги, боль, тревожность/страхи, де-
прессия, астения, слабость, зуд, дисп-
ное, диарея, тошнота/рвота, спутан-

ность сознания/делирий, сухость во рту, 
поражения кожи и запор [1].

Подробное обсуждение лечения 
каждого из симптомов выходит за рам-
ки целей, поставленных перед настоя-
щей статьей. В таблице П1 приведены 
некоторые ссылки, касающиеся кон-
кретных симптомов.

Таблица П1
Обеспечение физических потребностей

Физические 
потребности

Ссылки 
на литературу

Боль [3–12]

Респираторные симптомы [13–17]

Желудочно-кишечные сим-
птомы и проблемы с корм-
лением

[18–21]

Неврологические и психо-
неврологические симптомы

[3, 22, 23]

Протезы и медицинские из-
делия

[24]

Возрастные потребности 
(потребности, связанные 
с развитием)

Стандарты 
• Планы паллиативной помощи для детей 

разного возраста и подростков должны 
учитывать потребности в развитии, на 
которые негативно влияет их заболева-
ние, угрожающее жизни или сокращаю-
щее ее продолжительность.

ПРИЛОЖЕНИЕ 1

ПОТРЕБНОСТИ
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• Медицинские учреждения, оказываю-
щие паллиативную помощь детям, долж-
ны знать, кáк возрастные стадии раз-
вития детей и подростков влияют на их 
способность справляться с болезнью, 
умиранием и смертью.

• Члены команды паллиативной помощи 
детям должны обладать достаточной 
квалификацией для установления отно-
шений с детьми разного возраста и под-
ростками в соответствии с когнитивной, 
эмоциональной, социальной и физиче-
ской стадией развития, на которой эти 
дети находятся.

• Следует тщательно планировать про-
цедуры передачи подростков от команд 
паллиативной помощи детям командам, 
работающим со взрослыми.

Оптимальный план паллиативной 
помощи детям должен способство-
вать физическому, когнитивному, эмо-
циональному и социальному развитию. 
Этот план должен, насколько это воз-
можно, обеспечивать восстановление, 
поддержку и укрепление двигатель-
ных, коммуникативных, сенсорных, 
когнитивных и социальных функций. 
Он  должен также предусматривать 
обеспечение необходимыми вспомо-
гательными средствами, протезами 
и приспособлениями для адаптации 
к окружающей среде, с тем чтобы об-
легчить получение новых навыков для 
общения с окружающими и обретения 
личной независимости. При оказании 
помощи подросткам и молодым людям 
следует также решать вопросы сексу-
альности [25, 26].

Важно отметить, что необходимость 
в паллиативной помощи детям может 
сохраняться в течение многих лет, ре-
бенок может вырасти и стать молодым 
взрослым. В подобных случаях переход 
к службам для взрослых следует осу-

ществлять в рамках междисциплинар-
ного подхода с планированием и со-
трудничеством между специалистами 
детской и взрослой команд [27].

Психологические и социальные 
потребности

Стандарты 
• Детям, страдающим тяжелыми заболе-

ваниями или находящимися в процессе 
умирания, следует помогать справиться 
с целым рядом чувств, мыслей и пове-
денческих реакций, возникающих в от-
вет на тревогу и дистресс.

• Когда это возможно, психологические 
проблемы и потребности должны оцени-
вать обученные специалисты — члены 
междисциплинарной команды — либо  
в их отсутствие лица, прошедшие под-
готовку в области психологической по-
мощи.

• Соответствующие психосоциальные ин-
струменты должны использоваться при 
выявлении трудностей, возникающих 
у ребенка, а также и при планировании 
подходящего вмешательства (вербаль-
ная, символическая, игровая или арт-
терапия).

• Подходы, способствующие повышению 
жизнестойкости ребенка, должны под-
нимать его самооценку и поддерживать 
его автономию.

• При общении с детьми специалисты, 
оказывающие паллиативную помощь 
детям, должны активно воспринимать 
и понимать невербальный язык.

• Необходимо помогать родителям для их 
эффективного функционирования в ро-
дительской роли.

• Социальные возможности ребенка 
(право играть и развлекаться, посе-
щать школу, поддерживать отношения 
с друзьями) следует продвигать в со-
ответствии с уровнем его возрастного 
развития и физического состояния.
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Большинству детей необходимо со-
общить об их заболевании и о том, чтό 
будет происходить с ними в краткосроч-
ной и долгосрочной перспективе. Все 
исследования, проведенные до насто-
ящего времени, показывают важность 
общения с детьми при помощи инстру-
ментов и стратегий, соответствующих 
их возрасту, уровню развития и инди-
видуальным потребностям. Важно да-
вать детям возможность говорить об 
их сомнениях, желаниях, предпочтениях 
и надеждах и оказывать им поддержку 
[28]. Следует обеспечить возможность 
планирования на обозримое будущее. 
Важно поддерживать уважительное 
отношение к особенностям культуры 
детей и их семей, с тем чтобы обеспе-
чить оказание помощи в соответствии 
с расовым, этническим, культуральным 
и  социоэкономическим контекстом. 

Общение с детьми, имеющими ког-
нитивные/неврологические, речевые/
сенсорные нарушения, или с детьми, 
принадлежащими к другим культурам, 
следует поддерживать при помощи 
специальных членов команды, которые 
проявляют сострадание и знают соот-
ветствующие возрасту методики [29].

Когда это возможно, следует облег-
чать интеграцию детей в их социальную 
среду (школу или группу сверстников), 
создавая безопасную и дружелюбную 
обстановку, в которой учитывают и ува-
жают их индивидуальные особенности 
[30, 31]. Следует по возможности обе-
спечивать посещение школы или уча-
стие в образовательных/учебных груп-
пах, даже если они подразумевают 
дистанционное обучение и/или инди-
видуальные занятия. Ребенку следует 
предоставлять подходящее простран-
ство, материалы и возможности для 
игр, соответствующих возрасту и при-

способленных к его состоянию и инди-
видуальным способностям [32]. Особое 
внимание необходимо уделять психо-
социальным потребностям подрост-
ков. Семья, друзья и сотрудники школы 
должны пройти обучение по интеграции 
детей в повседневную деятельность 
независимо от их (детей) видимых или 
функциональных нарушений.

В идеале следует поощрять участие 
ребенка в развлекательных меропри-
ятиях и группах сверстников, которые 
либо образуются спонтанно, либо ор-
ганизуются специально для его уча-
стия, в том числе путем сотрудничества 
с группами волонтеров. 

Духовные потребности

Стандарты
• Духовная поддержка должна быть обе-

спечена каждому ребенку, который хо-
чет обсудить духовные вопросы и про-
блемы. 

• Очень важно сохранять уважительное 
отношение к культурным и духовным/
религиозным убеждениям детей и  их 
семей.

Важно различать религиозные и ду-
ховные потребности семей с тяжело-
больными детьми [33]. И те и другие 
необходимо оценить, зафиксировать 
в документах и включить в план оказа-
ния помощи [34].

Духовность определяет отноше-
ние человека к значению боли, болез-
ни, жизни, смерти, его отношения с са-
мим собой, другими людьми, природой 
и священным, а также личное ощуще-
ние мира/благополучия [35]. Поэтому 
духовная поддержка является важным 
элементом паллиативной помощи де-
тям; она может быть как связана, так 
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и не связана с вопросами религии 
[33, 34]. Духовную поддержку следует 
предлагать всем пациентам и их се-
мьям  независимо от религиозной при-
надлежности, чтобы поддержать цен-
ность и достоинство каждого человека 
[36, 37].

ПОТРЕБНОСТИ СЕМЬИ

Потребности 
в обмене информацией

Стандарты
• Ключевым моментом является честное, 

постоянное и открытое общение с се-
мьей.

• Обмен информацией и обсуждения диа-
гноза и прогноза в отношении ребенка 
следует проводить в подходящей и спо-
койной обстановке, учитывая то,  к какой 
культуре относится ребенок и его семья.

• Следует помогать родителям сохранять 
их родительскую роль и эффективно ре-
шать проблемы поведения детей в со-
стоянии дистресса.

Родители должны в подходящей 
и спокойной обстановке получать 
свое временную, подробную, незамед-
лительно предоставляемую информа-
цию о диагнозе, клиническом состо-
янии и прогнозе ребенка. Их следует 
информировать о преимуществах и об 
ограничениях предлагаемых вмеша-
тельств, и их следует всегда пригла-
шать к участию в процессе принятия 
решений [38–40].

Врачи должны изучить, насколько 
семья на самом деле понимает забо-
левание и прогноз, чтобы организовать 
обмен информацией на соответствую-
щем уровне [41].

Родителей необходимо поддержи-
вать и помогать им активно слушать 
и реагировать на проблемы и чувства 
своего ребенка, не показывая ему свою 
тревогу и огорчение.

Психологические потребности

Стандарты
• Членам семьи нужно предоставить воз-

можность делиться своими чувствами 
и собственными мыслями и обсуждать 
их, а также получать надлежащую под-
держку специалистов, выражающих со-
страдание с помощью профессиональ-
ных навыков общения.

• Возможные конфликтные ситуации сле-
дует определять на ранней стадии, пре-
дотвращать и урегулировать.

• Сотрудники междисциплинарной коман-
ды, прошедшие соответствующее обуче-
ние, должны предлагать психологиче-
скую поддержку членам семьи, а также, 
когда это возможно, ее должны оказы-
вать специалисты в области психиче-
ского здоровья, особенно при высоком 
уровне стресса, когда отмечается же-
стокое обращение и сохраняется дис-
функциональная семейная динамика.

• После смерти ребенка психологиче-
ская поддержка должна быть доступна 
всем членам семьи и по возможности 
так долго, как это потребуется.

Заболевание, угрожающее жизни 
или сокращающее ее продолжитель-
ность, влияет на семейную динамику, 
так же как и на супружеские и роди-
тельские отношения [42]. Некоторые 
семьи более уязвимы, чем другие; чле-
ны этих семей испытывают депрессию, 
у них наблюдаются симптомы тревожно-
сти, гнев и неспособность поддерживать 
конструктивные отношения друг с дру-
гом. Супружеские пары могут находить-
ся в постоянном конфликте, и, если его 
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не урегулировать, это может привести 
к расставанию и к разводу [43, 44].

Необходимо оказывать поддержку 
семье в преодолении психологического 
дистресса и страданий, тревоги и тоски, 
а также помогать в решении проблем, 
связанных с неизбежными изменени-
ями в семейных отношениях, которые 
позволят семье достичь внутрисемей-
ного равновесия [45, 46]. Семью долж-
ны сопровождать профессиональные 
психологи.

Для семей должна быть доступна 
психологическая поддержка, особенно 
в условиях длительного сложного ухода 
или когда возникают конфликты вну-
три семьи или с членами междисципли-
нарной команды. Кроме того, родителей 
следует привлекать к участию в органи-
зованных добровольных сообществах и/
или группах взаимопомощи, где они мо-
гут получать поддержку и оказывать ее 
другим как в повседневной жизни, так 
и в экстренных ситуациях.

Потребность в уходе на дому 
и организационная поддержка

Стандарты
• Родители и иные члены семьи должны 

быть обучены и должны получать кру-
глосуточную поддержку в уходе за ре-
бенком на дому, когда это возможно. 

• Следует помогать им в сохранении их 
социальной роли (например, работа, 
виды на будущее).

• По возможности следует изучать и ре-
шать экономические проблемы.

Оказание помощи на дому обычно 
желательно и детям (поскольку это по-
зволяет им вести обычную повседнев-
ную жизнь), и их семьям (поскольку это 
снижает уровень физического и психо-
логического дискомфорта и более вы-

годно с экономической точки зрения). 
Уход на дому обеспечивает оказание 
помощи ребенку в домашней обстанов-
ке без дополнительного дискомфорта, 
который связан с перемещением в ме-
нее знакомую и приятную обстановку, 
например в больницу или в хоспис. При-
общение к социальной жизни в кругу 
семьи или друзей позволяет не чувство-
вать себя одинокими; зачастую это чув-
ство негативно влияет на семьи с тяже-
лобольными детьми [47, 48].

Детям с многочисленными физиче-
скими проблемами часто в виде под-
держки требуются различные устрой-
ства и оборудование. Члены семьи 
должны научиться использовать их, 
справляться с возможными экстрен-
ными ситуациями, реорганизовать про-
странство в своем доме с учетом ока-
зания помощи ребенку [49–54].

Проблема, с которой часто сталки-
ваются члены семьи, — это необходи-
мость адаптироваться к ограничени-
ям ребенка, обусловленным болезнью. 
Трудности, связанные с уходом за ре-
бенком (согласно оценкам это занима-
ет до 9 часов в день), часто приводят 
к потере работы по меньшей мере од-
ним из родителей, к смене работы или 
к отказу от карьеры и ожиданий. Это 
имеет серьезные последствия для эко-
номического положения семьи, ее со-
циальной роли или статуса, а также для 
будущего семьи в целом, особенно если 
оно зависит от единственного родителя 
[49]. Необходимо учитывать роль каж-
дого члена семьи, в том числе братьев 
и сестер ребенка, бабушек и дедушек 
[52, 55]. Кроме того, полезным ресур-
сом для дополнительной поддержки 
могут быть члены местных сообществ 
(например, церкви, клубов, досуговых 
центров).
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Потребности братьев, сестер, 
бабушек и дедушек

Стандарты
• Следует принимать во внимание про-

блемы и потребности братьев, сестер, 
бабушек и дедушек больного ребенка.

• Их переживания часто недооценивают, 
но они нуждаются в поддержке на всем 
протяжении болезни ребенка и тогда, 
когда он умирает.

Необходимо всегда учитывать по-
требности братьев и сестер детей, по-
лучающих паллиативную помощь; обыч-
но они составляют важную часть жизни 
своего больного брата или сестры. По 
этой причине крайне важно включать 
их в план лечения и ухода, а также под-
держивать путем постоянного обмена 
информацией, оценки и реагирования 
на их потребности и обращения за по-
мощью [51].

Бабушки и дедушки тоже могут от-
носиться к уязвимым членам семьи, 
которые часто прикладывают больше 
усилий, чтобы справиться с развитием 
болезни ребенка, чем родители. Их про-
блемы и вопросы могут решаться пу-
тем постоянного обмена информацией, 
а также им можно оказывать индивиду-
альную поддержку [52]. Однако некото-
рые бабушки и дедушки имеют большой 
опыт, связанный со смертью и умира-
нием, они не считают себя уязвимыми, 
а оказывают большую поддержку своим 
детям и зачастую берут на себя двой-
ную роль: поддерживают и своих вну-
ков, и своих детей.

ЭТИЧЕСКИЕ 
ПОТРЕБНОСТИ 

Стандарты
• Каждое решение должно быть приня-

то в соответствии с четырьмя базовы-
ми этическими принципами: принципом 
наилучших интересов ребенка, прин-
ципом баланса рисков и преимуществ, 
принципом справедливого распределе-
ния (благ) и принципом автономии.

• Каждое решение по оказанию помо-
щи должно основываться на принци-
пе «наилучших интересов ребенка», со-
вместном для пациента, семьи и врача.

Защита «наилучших интересов ре-
бенка» может быть связана с некоторы-
ми трудностями. Реализация интересов 
ребенка, получающего паллиативную 
помощь, иногда может вступать в кон-
фликт с интересами его семьи и ко-
манды медицинских работников; это 
вызывает дополнительный стресс или 
этические проблемы из-за возможного 
несовпадения запроса и личных ценно-
стей. Очевидно, что «наилучшие интере-
сы ребенка» должны занимать главное 
место в процессе принятия решений 
и защищать пациента от возможной 
дискриминации. В таблице П2 приве-
дены наиболее распространенные эти-
ческие проблемы, связанные с паллиа-
тивной помощью детям.
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ИНДИВИДУАЛЬНЫЙ ПЛАН 
МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ

Стандарты
• Обсуждения индивидуального плана ме-

дицинской помощи следует, насколько 
это возможно, проводить в течение всей 
болезни; они включают, помимо проче-
го, пожелания относительно помощи ре-
бенку, определение целей оказания по-
мощи и их повторное рассмотрение по 
мере ухудшения состояния здоровья ре-
бенка, планы о том, «что делать» в слу-
чае возникновения экстренных ситуа-
ций, а также оказание помощи в конце 
жизни. Информация обо всех вариантах 
должна быть открытой, их следует регу-
лярно пересматривать.

• В каждом учреждении должны быть 
подготовлены специальные руководства 
по заблаговременному планированию 
медицинской помощи.

• Медицинские работники должны пройти 
соответствующее обучение по заблаго-
временному планированию медицин-
ской помощи.

Заблаговременное планирование 
медицинской помощи — это процесс 
общения в сотрудничестве, который 
позволяет пациентам и врачам вместе 
принять решение, учитывая как науч-
ную доказательность, так и ценности, 
цели и предпочтения пациента и его 
семьи [59–62]. Принимаемые решения 
касаются не только вопросов медицин-
ской помощи, связанных с уходом за 
больным, но также и вопросов психо-
социальной помощи, связи со школой, 
выбора места оказания помощи в конце 

Таблица П2
Этические проблемы, связанные с паллиативной помощью детям

Этическая проблема Рекомендации

Неназначение или прекраще-
ние вмешательств для под-
держания жизни

Любое лечение, которое рассматривается как противоречащее 
 «наилучшим интересам ребенка», следует оценивать в соответствии 
с базовыми этическими принципами.
Лечение может считаться «неприемлемым», если оно «приносит вред, 
не приносит пользы или бесполезно и лишь продлевает процесс уми-
рания» [56].

Консультация по вопросам 
этики

Консультация по вопросам этики может быть полезной команде ме-
дицинских работников и семьям, если возникают этические проблемы 
или требуются разъяснения.

Эвтаназия/Ассистируемое 
самоубийство 

Эвтаназия и ассистируемое самоубийство не являются обычной прак-
тикой в паллиативной помощи детям и не должны допускаться. В лю-
бом случае до рассмотрения возможности осуществления эвтаназии 
обязательна паллиативная помощь [57, 58]9.

9 В Российской Федерации практика эвтаназии законодательно запрещена (статья 45 Феде-
рального закона от 21 ноября 2011 года № 323 «Об основах охраны здоровья граждан в Рос-
сийской Федерации»). Ассистируемое самоубийство (Assisted suicide) — это суицид, совершен-
ный с помощью другого человека. Данный термин в зарубежных публикациях чаще относится к 
суициду, ассистируемому врачом или другим медицинским работником. В большинстве стран, 
в том числе в Российской Федерации, ассистируемый суицид является преступлением. В неко-
торых странах при определенных обстоятельствах ассистируемый суицид является законным 
(Австрия, Бельгия, Нидерланды, Швейцария, Испания, Канада и др.).
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жизни. В перспективный план оказа-
ния помощи следует включить ссыл-
ки на руководства, содержащие точ-
ные и простые рекомендации, которые 
понадобятся в экстренных ситуациях 
и в конце жизни ребенка (табл. П3) 
[59, 63, 64].

Остается вопрос: когда начинать 
заблаговременное планирование ока-
зания помощи? Целесообразно делать 
это поэтапно. Своевременное планиро-

вание и подготовленность родителей 
имеют решающее значение, для того  
чтобы избежать сложных обсуждений 
во время кризов и обеспечить коорди-
нацию помощи [60, 65, 66]. 

Один из важных результатов об-
суждения и заблаговременного пла-
нирования медицинской помощи за-
ключается в обеспечении точных 
указаний о проведении лечения, не-
обходимого для поддержания жизни; 

Таблица П3
Ключевые вопросы планирования медицинской помощи

 Вопрос Рекомендации

Когда начинать 
взаимодействие по 
заблаговременному 
планированию медицинской 
помощи?

• Как можно раньше после постановки диагноза заболевания, 
 сокращающего продолжительность жизни или угрожающего 
 жизни.

• В начале болезни, в случае сложных хронических заболеваний.
• В случае существенного ухудшения состояния ребенка и/или в слу-

чае возможного поступления в отделение интенсивной терапии.

Время обсуждения 
заблаговременного 
планирования медицинской 
помощи

• Неоднократные беседы с ребенком/родителями/близкими.
• Постепенный процесс, адаптируемый к родительской способности 

справляться со стрессом.
• Распространение формы заблаговременного планирования меди-

цинской помощи среди всех медицинских работников, оказываю-
щих помощь.

• Регулярный пересмотр решений; всегда возможна отмена решений, 
поскольку они будут изменяться с течением времени.

Обязательные участники • Детей привлекают в зависимости от уровня их возрастного разви-
тия, а также желания получать информацию и участвовать в при-
нятии решений; их привлечение должно соответствовать ценностям 
семьи, в случае необходимости включая согласие семьи.

• Родители.
• Команда паллиативной помощи детям, если задействована.
• Команда, непосредственно отвечающая за оказание помощи 

 ребенку.
• Специалисты в области психосоциальной помощи и другие специ-

алисты, оказывающие помощь ребенку и его семье.

Вопросы для обсуждения • Предоставление информации (заболевание, прогноз, варианты 
 лечения, процесс умирания).

• Цели оказания помощи и предстоящее лечение.
• Планирование экстренной помощи — распоряжения о проведении 

лечения, необходимого для поддержания жизни.
• Выбор предпочтительного места для получения помощи в конце 

жизни.
• Выбор предпочтительного места смерти ребенка.
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например, реанимировать, не пытаться 
реанимировать и проводить симптома-
тическую терапию (Full Code — полный 
комплекс реанимационных процедур 
или Do Not Attempt Cardio-Pulmonary 
Resuscitation — не делать попыток 
сердечно-легочной реанимации, толь-
ко симптоматическая терапия)10. Кроме 
того, следует рассмотреть возможности 
выбора предпочтительного места для 
оказания помощи в конце жизни и для 
смерти (дома, в хосписе или в больнице) 
[67]. В ходе обсуждений следует рас-
смотреть факторы, которые, согласно 
результатам исследований, влияют на 
решения родителей и предоставляют 
родителям достаточно времени для 
развития навыков и уверенности при 
оказании помощи дома, если они сде-
лают такой выбор [40].

При заблаговременном планирова-
нии медицинской помощи с большей 
вероятностью будут учтены пожелания 
ребенка, соблюдены требования кли-
нических рекомендаций и выполнены 
решения о месте смерти [59, 63, 68]. 

Положения, лежащие в основе за-
благовременного планирования ме-
дицинской помощи, в разных странах 
неодинаковы, причем некоторые поло-
жения даже предусматривают получе-
ние согласия от несовершеннолетних, 
как это рекомендовано международ-
ными регламентами [60, 69].

В случаях, когда состояние, сокра-
щающее продолжительность жизни, 
подтверждается во время беременно-
сти или после рождения ребенка либо 
возникает необходимость проведения 
интенсивной терапии, перинатальную 
паллиативную помощь следует обеспе-
чить в отделении интенсивной терапии 
новорожденных.

Когда родителям во время бере-
менности сообщают о возможном со-
кращающем продолжительность жиз-
ни диагнозе плода, они сталкиваются 
с трудным выбором: получить ли боль-
ше диагностической информации с по-
мощью инвазивных или неинвазивных 
тестов, прерывать ли беременность, 
проводить ли после рождения ребенка 
терапию для искусственного поддержа-
ния его жизни или позволить ребенку 
умереть естественной смертью в отде-
лении интенсивной терапии новорож-
денных, в хосписе или дома [70, 71].

Знание о смерти, которая предви-
дится еще до рождения ребенка, позво-
ляет семье совместно с медицинским 
персоналом разработать план родов, 
в который будут включены их пожела-
ния относительно рождения ребенка 
и оказания помощи в конце его жиз-
ни, в том числе касательно облегчения 
боли и симптомов, а также, если будет 
такая возможность, выписки домой или 
в хоспис [72–74].

Участие семьи в планировании дает 
родителям чувство контроля при полу-

10 Термин «Full Сode», принятый в некоторых 
зарубежных странах, означает, что при оста-
новке сердца и/или дыхания пациенту будут 
проведены все реанимационные процедуры 
для поддержания его жизни. Процесс сер-
дечно-легочной реанимации может включать 
наружный массаж сердца, интубацию и дефи-
брилляцию. 

 Термин «Do Not Attempt Cardio-Pulmonary 
Resuscitation (DNRCPR)» («Не предпринимать 
сердечно-легочную реанимацию») в англо-
язычных странах означает заблаговремен-
но составленный и подписанный пациентом 
медицинский документ, фиксирующий отказ 
больного от сердечно-легочной реанимации 
в случае остановки кровообращения или 
дыхания. В российском законодательстве 
оформление подобного документа не преду-
смотрено.
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чении ими поддержки [75]. Допустим, из 
сострадания отказываются от исполь-
зований технологий искусственного 
поддержания жизни11. В этом случае 
команда медработников сотрудничает 
с семьями, чтобы организовать специ-
альное время, которое будет значимым 
для членов расширенной семьи и упро-
стит ритуал ухода новорожденного из 
жизни [73, 74]. Следует принять реше-
ние о том, чтό будет происходить после 
смерти ребенка (например, одевание 
ребенка, фотографирование, получение 
отпечатков ладоней или ступней ребен-
ка), при этом всегда следует учитывать 
духовные, религиозные, культурные 
обычаи семьи и ее потребности в под-
держке в связи с тяжелой утратой.
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Стандарты
• На всем протяжении болезни следует 

обсуждать возможные изменения ее те-
чения.

• К обстоятельствам окончания жизни 
следует подготовиться и определить 
обстановку для этого согласно поже-
ланиям ребенка и его семьи, а также 
имеющимся ресурсам.

• Необходимо обращать внимание на вы-
зывающие дистресс физические и пси-
хологические симптомы и заниматься их 
лечением.

• Следует уважительно относиться к до-
стоинству ребенка, обеспечивая ему 
надлежащую обстановку и присутствие 
близких.

• До и после смерти ребенка нужно пред-
лагать духовные и религиозные услуги,  
соответствующие убеждениям и тради-
циям семьи.

• В конце жизни помощь детям должны 
оказывать обученные медицинские ра-
ботники и, если возможно, междисци-
плинарная команда.

• Семью следует подготовить к физиче-
ским изменениям, связанным с процес-
сом умирания.

• У семьи должно быть время, чтобы 
должным образом проститься с ребен-
ком в соответствии с их духовной и се-
мейной культурой и религиозными об-
рядами.

• У братьев и сестер должно быть доста-
точно времени, чтобы побыть с умира-
ющим ребенком.

• К телу следует относиться с подобаю-
щим уважением и с предельным внима-
нием и заботой в соответствии с культу-
рой и религиозными обрядами семьи.

• Медицинские работники должны со вни-
манием относиться ко всем различным 
стратегиям преодоления потери, приня-
тым для того, чтобы справиться с утра-
той.

• Поддержку в переживании утраты сле-
дует предлагать семье настолько дли-
тельно, насколько это необходимо, 
и в пределах имеющихся ресурсов.

Важно подготовить семью к утрате. 
На самом деле для осознания умира-
ния и смерти ребенка требуется время; 
для этого нужны подробные пояснения, 
серьезные размышления, возвращение 
к этой теме время от времени, особен-
но если течение болезни очень продол-
жительное [1–3]. Вопросы состояния 
ребенка и развития болезни следует 
рассматривать на протяжении всего 
процесса оказания помощи на регу-
лярных встречах команды врачей, ро-
дителей и их близких родственников 
(например, братьев и сестер, бабушек 
и дедушек). Прогноз относительно ре-
бенка следует также по возможности 
обсуждать с самим ребенком, проявляя 
при этом сострадание, используя со-
ответствующие его возрасту способы, 
инструменты и стратегии. Об этом мож-
но рассказывать с помощью историй 
и предметов, способных вызвать эмо-
ции и мысли, которые облегчат ребенку 
понимание и помогут поделиться на-
деждами и желаниями. Честно отвечая 
на вопросы о будущем, важно сохранять 
надежду. Когда родители и члены ко-
манды медицинских работников знают 
мысли и пожелания ребенка, они мо-

ПРИЛОЖЕНИЕ 2

ПОМОЩЬ В КОНЦЕ ЖИЗНИ 
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гут включить их в перспективный план 
оказания помощи в конце жизни или 
в чрезвычайных ситуациях. 

В качестве руководства может слу-
жить «Хартия прав умирающего ребен-
ка — Триестская хартия» [1], поскольку 
в ней определены права и предложены 
различные подходы к удовлетворению 
физических, психологических, связан-
ных с отношениями, этических и духов-
ных потребностей умирающего ребенка, 
а также потребностей тех, кто находит-
ся рядом с умирающим ребенком. 

Терминальная фаза может иметь 
различное течение и длиться разное 
время, включая как острое событие, 
приводящее к смерти, так и длитель-
ный процесс прогрессирующего ухуд-
шения витальных функций и нарастания 
симптомов, иногда плохо поддающихся 
лечению. При наличии рефрактерных, 
не контролируемых надлежащим обра-
зом симптомов, несмотря на усилия по 
подбору эффективного и переносимого 
лечения, которое не нарушало бы состо-
яние сознания ребенка, следует начать 
паллиативную седацию для контроля 
симптомов12. Она включает намеренное 
снижение ясности сознания фармако-
логическими средствами, чтобы умень-
шить или облегчить переживание сим-
птомов. В таблице П4 перечислены 

некоторые практические рекомендации 
по ведению умирающих в педиатриче-
ской практике.

К моменту смерти следует готовить-
ся заранее [4]. Возможность попро-
щаться с ребенком должна быть у ро-
дителей, у членов его семьи, у друзей 
и даже у одноклассников. Очень важна 
подготовка членов семьи, обеспечение 
постоянной помощи и привлечение их 
к принятию решений о месте помощи 
в конце жизни и о месте смерти. Эти 
действия облегчают процесс ожида-
ния смерти и помогают членам семьи 
смириться с фактом приближающейся 
смерти ребенка. 

12  Паллиативная седация — это использование 
лекарственных препаратов седативного дей-
ствия для облегчения рефрактерных симпто-
мов заболевания (включая боль), когда все 
предпринятые медицинские вмешательства 
оказались безуспешными. Рефрактерными 
симптомами считают те, которые не удается 
контролировать, несмотря на все адекват-
но предпринятые терапевтические попытки. 
Паллиативная седация в таких случаях может 
быть назначена, если симптомы (как физиче-
ские, так и психологические) оцениваются 
врачом как невыносимые для пациента. 

Таблица П4
Практические рекомендации по 
оказанию помощи в конце жизни

• Начните решать вопросы оказания помощи 
в конце жизни заблаговременно, чтобы у се-
мьи было время подготовиться.

• Обсуждайте клиническую ситуацию по мере 
необходимости..

• Выслушайте ребенка и изучите/постарайтесь 
понять его пожелания.

• Всегда отвечайте на вопросы открыто, чест-
но и с сочувствием.

• При определении целей первостепенное 
внимание уделяйте мнениям и пожеланиям 
детей и их родителей.

• Для устранения симптомов используйте 
фармакологические и нефармакологические 
стратегии.

• Примите решение отказаться от диагно-
стики, терапевтических мер и мониторинга 
в  соответствии с перспективным планом ока-
зания медицинской помощи (если таковой 
имеется) или клиническим статусом.

• При рефрактерных (трудно поддающихся 
лечению) невыносимых симптомах рассмо-
трите потребность в паллиативной седации, 
при этом всегда строго следуйте протоколам 
и мнению консилиума.

• В соответствии с пожеланиями пациента 
и его семьи обеспечьте оказание помощи в 
спокойной обстановке (когда это возможно).
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ПОТРЕБНОСТИ 
В КОНЦЕ ЖИЗНИ

Когда это возможно, семья должна 
находиться с ребенком; ребенку сле-
дует оказывать помощь в обстановке, 
соответствующей его возрасту, потреб-
ностям и пожеланиям [1].

Оказание помощи в конце жизни на 
дому зависит от доступности команды 
специалистов, которые имеют профес-
сиональные навыки в области паллиа-
тивной помощи детям [2], не применяют 
бесполезное или неуместное лечение, 
предотвращают отказ от терапии [1, 3] 
и при необходимости проводят палли-
ативную седацию.

Кроме того, семье, лицам, осущест-
вляющим уход, и всем, кто связан с бо-
лезнью ребенка, следует обеспечить 
поддержку с момента постановки диа-
гноза до момента смерти и в период 
переживания утраты — так долго, как 
это необходимо [5].

ПРОБЛЕМЫ ПОСЛЕ 
СМЕРТИ И ТРАУР 

В момент смерти членам семьи не-
обходимо помочь постепенно пере-
жить потерю ребенка и принять участие 
в ритуалах подготовки тела к похоро-
нам или к кремации [6, 7]. Специалисты 
в области паллиативной помощи детям 
могут помочь родителям решить бюро-
кратические вопросы, связанные с ре-
гистрацией смерти и организацией по-
хорон [8, 9].

По истечении нескольких месяцев 
важно навестить родителей и обсудить 
смерть ребенка, чтобы дать им выска-
зать свои мысли, сомнения и беспокой-
ство. Во время этих встреч родители 

часто задают вопросы, которые воз-
никают из-за сомнений в том, что они 
не сделали достаточно или не сделали 
хорошо. Это важный момент для всех, 
в том числе для медицинских работни-
ков, цель которого — проанализиро-
вать процесс оказания помощи [10, 11].

В течение следующих месяцев 
(столько, сколько необходимо) должна 
быть доступна поддержка, которая не-
обходима для решения проблем, связан-
ных с гореванием и трудностями адап-
тации у родителей, братьев и сестер, 
бабушек и дедушек, а также у других 
близких членов семьи [12]. Индивиду-
альное или семейное консультирование 
по вопросам горевания и группы под-
держки родителей или братьев и сестер 
должны вести специалисты в области 
психического здоровья, которые спе-
циально обучены работать с пережива-
нием утраты. Школьные учителя также 
должны получить рекомендации, кото-
рые помогут им обеспечить поддержку 
одноклассникам ребенка в то время, 
когда они переживают утрату. Волон-
теры, сопровождающие семьи в период 
горевания, должны пройти соответству-
ющее обучение и супервизию [13]. 
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Стандарты 
• Всем детям и их семьям, имеющим по-

казания к паллиативной помощи, неза-
висимо от их финансового положения 
и статуса медицинского страхования  
следует оказывать эту помощь силами 
обученных медицинских работников.

• У каждого ребенка и у каждой семьи 
должно быть определенное контактное 
лицо, отвечающее за оказание паллиа-
тивной помощи и координирующее план 
оказания помощи.

• Поддержка команды специалистов пал-
лиативной помощи детям должна быть 
доступна постоянно, по возможности кру-
глосуточно, без выходных и праздников.

• Паллиативную помощь детям следует 
предлагать независимо от того, где на-
ходится ребенок (дома, в хосписе, в боль-
нице, в школе), тем самым обеспечивая 
непрерывность оказания помощи.

• «Золотой стандарт» места оказания по-
мощи — там, где ребенок и его семья 
хотят находиться и чувствуют себя наи-
более защищенными.

• Команда паллиативной помощи детям 
будет обеспечивать оценку и надлежа-
щее ведение симптомов ребенка.

• При необходимости семьям или другим 
лицам, осуществляющим уход, следует 
давать социальную передышку13..

• В соответствии с местными ресурса-
ми  в современные модели оказания 
 помощи должна быть включена теле-
медицина.

• Перинатальную паллиативную помощь 
следует учитывать в установившейся 
акушерской и неонатальной практике.

• Больницы, оказывающие помощь матери 
и новорожденному, должны разрабаты-
вать алгоритмы перинатальной паллиа-
тивной помощи.

• Перинатальную паллиативную помощь 
могут оказывать в родильном зале, 
в послеродовой палате, в отделении 
интенсивной терапии новорожденных, 
на дому или в другом месте, которое 
посчитали наиболее подходящим, и при 
условии, что такой подход согласуется 
с целями, поставленными семьей с точки 
зрения оказания помощи.

• Для детей, находящихся в критическом 
состоянии,  которым не установлен диа-
гноз и цели оказания помощи и которые 
потенциально неизлечимы, специалисты 
отделения неотложной помощи должны 
оценить клиническую ситуацию и затем 
связаться с командой паллиативной по-
мощи детям.

• Команда паллиативной помощи детям 
должна получать поддержку, обеспечи-
вающую самопомощь и предотвращение 
выгорания. 

Чтобы обеспечить наивысшее каче-
ство паллиативной помощи детям, мо-
гут быть разработаны рекомендации по 
составу команды паллиативной помо-
щи, по финансированию и стандартам 
консультирования. [1, 2]. 

По утверждению ВОЗ, паллиативная 
помощь детям требует «широкого меж-

ПРИЛОЖЕНИЕ 3

МОДЕЛИ ОКАЗАНИЯ ПОМОЩИ 
И МЕСТО ОКАЗАНИЯ ПОМОЩИ 

13  Социальная передышка («respite care») — 
короткий отдых для родителей или иных лиц, 
осуществляющих уход за ребенком, получаю-
щим паллиативную помощь. Такая передыш-
ка предоставляет им возможность восстано-
вить силы, решить семейно-бытовые вопросы, 
в то время как их ребенок будет находиться 
под наблюдением квалифицированных спе-
циалистов, оказывающих паллиативную по-
мощь, как правило, в стационарных условиях.
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дисциплинарного подхода», и поэтому 
во всех медицинских организациях, ко-
торые часто помогают детям, имеющим 
показания к паллиативной помощи, 
должна быть собственная междисци-
плинарная команда паллиативной по-
мощи детям [3]. Когда это невозможно 
в силу конкретных обстоятельств или 
ограниченных ресурсов, паллиативную 
помощь детям должны оказывать ме-
дицинские работники, имеющие макси-
мально возможный уровень подготовки. 
Кроме того, все представленные и рас-
смотренные здесь стандарты должны 
быть приспособлены к различным ус-
ловиям (например, учреждения, осу-
ществляющие долгосрочный уход, по-
ликлиники).

Междисциплинарная команда долж-
на обладать достаточными навыками 
и возможностями для поддержки при-
нятия решений в связи с паллиативной 
помощью детям в ответ на физические, 
психологические, эмоциональные, прак-
тические и духовные потребности детей 
и их семей [2, 4].

Междисциплинарная команда долж-
на осуществлять своевременные и эф-
фективные вмешательства. Поддержка 
и консультации должны предоставлять-
ся детям и их семьям в круглосуточ-
ном режиме ежедневно, без выходных 
и праздничных дней [5, 6]. 

Компетентная междисциплинарная 
команда должна уметь координиро-
вать вмешательства разных участни-
ков в рамках комплексного и взаимно 
согласованного плана оказания помо-
щи [1].

ПРОГРАММЫ 
И УСЛОВИЯ ОКАЗАНИЯ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ 
ДЕТЯМ

Обученные команды медицинской 
и социальной помощи выполняют про-
граммы паллиативной помощи детям на 
трех уровнях: паллиативного подхода, 
применяемого всеми медицинскими уч-
реждениями; общей паллиативной по-
мощи детям и специализированной пал-
лиативной помощи детям (табл. 4)14. 
Оказание помощи может осущест-
вляться в различных условиях, напри-
мер на дому, в стационаре, амбулатор-
но или в детском хосписе (табл. П5) 
согласно оценке клинической тяжести 
и сложности потребностей в соответ-
ствии с определениями, которые при-
ведены в таблице 4, и имеющимися 
ресурсами (см. раздел определений) [7]. 

Оказание помощи на дому

С появлением новых технологий не-
которые патологические состояния 
перешли в разряд хронических забо-
леваний и требуют длительного ухода. 
Домашние условия — предпочтитель-
ное место, в котором обеспечивается 
наилучшее качество жизни для всех 
членов семьи [8]. Чтобы обеспечить де-
тям равные права на оказание помо-
щи на дому в большом регионе, в пал-
лиативной помощи детям необходима 

14 В нормативной правовой базе российского 
здравоохранения предусмотрено оказание 
первичной паллиативной медицинской помо-
щи и специализированной паллиативной ме-
дицинской помощи (приказ Минздрава Рос-
сии и Минтруда России от 31 мая 2019 года 
№345н/372н).
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альтернатива привычным очным кон-
сультациям, как, например, системы те-
лемедицины, консультаций по телефону 
и в чатах (более подробно это обсуж-
дается в разд. 7.3) [9, 10]. Назначенные 
лекарственные средства и расходные 
материалы можно доставлять непо-
средственно на дом пациенту, исклю-
чая тем самым нежелательные поездки 
в поликлинику или в больницу. Кроме 
того, прогрессирование определен-

ных симптомов может вызывать у де-
тей и у их семей серьезные физические 
и эмоциональные страдания, а врачи 
паллиативной помощи детям играют 
важную роль в информировании паци-
ентов и их семей о том, чего следует 
ожидать и что делать в случае новых 
или ухудшающихся симптомов [11, 12]. 
Наконец, программы паллиативной по-
мощи детям на дому могут способство-
вать сокращению количества и продол-

Таблица П5
Программы паллиативной помощи детям и необходимые действия 
специализированной команды паллиативной помощи детям

Программа Действия команды паллиативной помощи детям

Оказание по-
мощи на дому

• Обеспечить физический уход и медикаменты для контроля симптомов и облегче-
ния страданий.

• Обучить детей и их семьи повседневному уходу и информировать их о том, чего 
следует ожидать и что делать в случае появления новых симптомов или ухудше-
ния текущих.

• Предложить социально-психологическую поддержку всем членам семьи и при-
влечь их к принятию решений.

• Содействовать повышению качества жизни в привычной обстановке.
• Обеспечить оказание помощи умирающим детям и их семьям.
• Облегчить госпитализацию (или повторную госпитализацию) в больницу или в хо-

спис, когда облегчения симптомов не удается добиться в домашних условиях или 
когда больница или хоспис выбраны семьей как место оказания помощи ребенку 
в конце жизни и его смерти.

• Обеспечить поддержку членов семьи в переживании утраты.

Стационарные 
программы

• Определить цели оказания помощи, поддержки принятия решений и перспектив-
ного планирования помощи, социально-психологической и духовной поддержки 
семьи.

• Предоставить специализированные консультационные услуги стационарным па-
циентам для облегчения симптомов.

• Оказать помощь при сложных симптомах и решение других проблем.
• Оказать помощь умирающим детям и их семьям.
• Оказать помощь при выписке ребенка из больницы домой или в другие медицин-

ские учреждения.

Стационары 
 хосписов 

• Оказать помощь при сложных симптомах и решение других проблем.
• Предоставить медицинскую помощь и поддерживающий уход умирающим детям 

и их семьям.

Амбулаторная 
 помощь

• Определить цели оказания помощи, обеспечить поддержку в принятии решений 
и перспективное планирование помощи, психосоциальную и духовную поддержку 
семьи.

• Обеспечить оценку, лечение и контроль симптомов.
• В случае необходимости привлекать специалистов, участвующих в оказании по-

мощи ребенку.
• Предоставить эмоциональную и социальную поддержку.
• Поддерживать в процессе принятия решений.

52



жительности госпитализаций, а также 
консультаций в отделениях неотложной 
помощи [12].

Для детей, постоянно проживающих 
в организациях, осуществляющих дли-
тельный уход за ними, политика органи-
зации, а также желание и способность 
персонала обеспечить необходимую по-
мощь влияют на то, будет ли ребенок 
получать помощь в данной организации.

По этим причинам может быть оправ-
дана госпитализация (или повторное 
поступление) ребенка в стационар или 
в хоспис для облегчения симптомов или 
оказания помощи в конце жизни [13, 14]. 
Более того, со смертью ребенка дома 
может быть трудно справиться, даже 
если она предсказуема и предполага-
ется. Смерть ребенка, произошедшая 
в больнице или в хосписе, не должна 
рассматриваться как признак слабости 
или неподготовленности семьи.

Стационарные программы 

Дети, нуждающиеся в паллиативной 
помощи, часто имеют сложные забо-
левания, которые могут потребовать 
многократного посещения больницы, 
госпитализации или перевода в другие 
медицинские учреждения [15]. 

Хронический характер заболевания 
и медицинские технологии, повышаю-
щие качество жизни ребенка и увели-
чивающие ее продолжительность, де-
лают оценку прогноза исключительно 
трудной. Поэтому многие дети полу-
чают паллиативную помощь в детских 
отделениях интенсивной терапии. Как 
отмечалось выше, согласно принци-
пам оказания помощи, ориентирован-
ной на семью, и принципам непрерыв-
ности помощи, в обязанности команды 
паллиативной помощи детям входят 

консультации специалистов по веде-
нию симптомов, программы по выпи-
ске ребенка из больницы домой или по 
переводу в другие учреждения (хоспис, 
центры, предоставляющие социальную 
передышку) [16].

Детские хосписы

Оказание помощи в детском хоспи-
се включает медицинские, сестринские, 
социально-психологические и духовные 
услуги для детей и их семей; междис-
циплинарная команда специалистов 
оказывает эти услуги в специализиро-
ванном медицинском учреждении. Пре-
имущества получения помощи в детском 
хосписе подтверждены документально 
и обоснованны [17–19]. В зависимости 
от услуг, предлагаемых в отдельных хо-
списах, помощь в них может быть по-
лучена разными путями: в стационаре, 
в дневном стационаре, амбулаторно.

Амбулаторная помощь

Междисциплинарные амбулаторные 
консультации специализированной ко-
манды паллиативной помощи детям, 
проводимые в местных медицинских 
учреждениях (первый уровень помощи) 
или в больницах (второй и третий уров-
ни помощи), могут быть важным источ-
ником дополнительной поддержки для 
детей (если они транспортабельны) и их 
семей (табл. П5) [20, 21]. При оказании 
амбулаторной помощи можно оценить 
и контролировать симптомы, обеспе-
чивать эмоциональную и социальную 
поддержку и поддерживать принятие 
решений. Кроме того, услуги и обучение 
могут предоставляться командам пер-
вичной педиатрической медицинской 
помощи. В больничных условиях спе-
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циалисты паллиативной помощи детям 
имеют возможность координировать 
свои услуги с другими специалистами-
педиатрами, участвующими в оказании 
помощи ребенку (например, с невроло-
гами, онкологами). 

Социальная передышка

Семьям, ухаживающим за ребенком 
дома, необходим четко сформулирован-
ный план оказания помощи для решения 
ряда медицинских, социальных, психо-
логических проблем и для удовлетворе-
ния различных потребностей. Родителям 
необходима помощь и поддержка, по-
скольку часто у них радикально изменя-
ется уклад семейной жизни, появляют-
ся финансовые проблемы, развивается 
стресс и депрессия, ухудшается общее 
состояние здоровья и они чувствуют 
себя изолированными [23, 24].

Социальная передышка — это под-
ход, который помогает сохранить бла-
гополучие семьи за счет предоставле-
ния лиц, которые будут ухаживать за 
ребенком со сложными потребностя-
ми, чтобы дать передышку родителям; 
при этом дети получают возможность 
общаться не только со своей семьей. 
Преимущества социальной передышки 
широко известны: она снижает нагруз-
ку на родителей, а также на братьев 
и сестер больного ребенка;  однако до-
кументально эти преимущества зафик-
сированы лишь в нескольких исследо-
ваниях [25, 26].

Социальная передышка может осу-
ществляться в нескольких вариантах.  
Это может быть «перерыв» на несколь-
ко часов, дней или недель; это может 
происходить на дому или вне дома (на-
пример, в детском хосписе, в больни-
це или в других местных учреждениях 

или организациях) [27, 28]. Выбор ме-
ста определяется следующими крите-
риями: диагноз и стадия заболевания, 
возможность поддерживать режим по-
вседневного ухода за ребенком, навы-
ки и опыт медицинских работников на 
местах, уверенность родителей в пред-
ложенном уходе. Конечно, родители не 
захотят оставлять своего ребенка на по-
печение других людей, пока не станут 
уверенными в том, что он будет в без-
опасности, получит необходимый уход 
и наблюдение за его состоянием [29].

Не существует единого мнения отно-
сительно квалификации специалистов, 
обеспечивающих социальную передыш-
ку. Привлечение медицинских работни-
ков с широкой или с узкой специализа-
цией зависит от потребностей ребенка 
и от доступных местных ресурсов. Одна-
ко решающим фактором, оказывающим 
влияние на решение родителей, является 
уровень подготовки этих специалистов 
[30, 31]. Еще один фундаментальный 
вопрос заключается в сотрудничестве 
между специалистами паллиативной по-
мощи детям и работниками службы со-
циальной передышки, а также в непре-
рывности оказания помощи [32].

Телемедицина 

Сложность состояний детей с тя-
желыми заболеваниями увеличивает 
потребность в оказании паллиатив-
ной помощи детям на дому [33]. Одна-
ко в силу недостаточного количества 
междисциплинарных команд, необхо-
димых для проведения комплексных 
вмешательств, а также реальных рас-
стояний между семьями и медицин-
скими организациями, оказывающими 
паллиативную помощь детям, проблем 
с возмещением затрат [34] и отсутстви-
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ем обученного персонала в целом по 
стране, доступ к паллиативной помо-
щи детям ограничен. На протяжении 
многих лет для преодоления подобных 
ограничений предлагалось использо-
вание телемедицины и технологий он-
лайн-консультаций; эти варианты мож-
но рассматривать только тогда, когда 
позволяют обстоятельства [35].

Согласно определению ВОЗ теле-
медицина представляет собой «предо-
ставление услуг здравоохранения в си-
туациях, когда пациенты и медицинские 
работники находятся на удалении друг 
от друга. Для обмена информацией, не-
обходимой для постановки диагноза 
и лечения заболеваний и травм, обследо-
вания и оценки, а также для повышения 
квалификации специалистов здравоох-
ранения, в телемедицине используют-
ся информационные и коммуникацион-
ные технологии. Телемедицина может 
помочь в достижении полного охвата 
медицинским обслуживанием за счет по-
вышения доступности качественных, 
экономически выгодных услуг здравоох-
ранения для пациентов независимо от 
их местонахождения. Это особенно цен-
но для жителей отдаленных районов, 
социально незащищенных слоев населе-
ния и пожилого населения» [36]. 

Дистанционные консультации без 
прямого физического взаимодействия 
с командой поддержки особенно под-
ходят в дополнение к оказанию помощи 
на дому, если нет необходимости в фи-
зикальном обследовании или во вмеша-
тельствах. Дистанционная консультация 
в таких случаях может обеспечить по-
лучение рекомендаций по облегчению 
симптомов, а также психосоциальную 
и моральную поддержку. 

Среди технологий медицинских он-
лайн-консультаций наиболее подходя-

щими для целей паллиативной помощи 
детям на дому подходят теледистанци-
онные посещения пациента и телеме-
дицинские консультации специалистов. 
Взаимодействие между детьми/роди-
телями и членами команды происходит 
в форме видеозвонков, видеосовеща-
ний, а в отсутствие хорошей связи — 
в виде аудиозвонков. 

Поддержка средствами телемеди-
цины опирается в основном на сотруд-
ников паллиативной помощи детям 
в больницах [33], но совместная рабо-
та с местными медицинскими организа-
циями может повысить ценность услуг 
телемедицины, особенно в районах, где 
наблюдается нехватка медицинских ра-
ботников [37].

Существует общее согласие о пред-
полагаемом положительном влиянии 
использования услуг телемедицины на 
оказание паллиативной помощи детям 
на дому [33, 35, 38, 39]. Однако, как 
и в большинстве областей применения 
телемедицины, эти предполагаемые вы-
годы не подкреплены объективными 
и эффективными показателями оказан-
ного влияния [40]. Это ограничение, на-
ряду с другими препятствиями, включая 
ограниченное принятие средств теле-
медицины работниками здравоохране-
ния, ограниченность технической базы, 
поддерживающей услуги телемедици-
ны, и отсутствие четких моделей опла-
ты ее услуг снижают «кривую принятия» 
этих услуг [33]. 

Пандемия COVID-19 вызвала не-
ожиданный рост технологий теле-
медицины, они были признаны един-
ственным способом оказания помощи 
чрезвычайно уязвимым пациентам, 
например детям, которым требуется 
паллиативная помощь [37, 41]. Многие 
больницы впервые начали оказывать 
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услуги телемедицины, а правительства 
усовершенствовали модели предостав-
ления телемедицинских услуг [42, 43]. 
Однако, несмотря на быстрое распро-
странение телемедицины как способа 
связи в паллиативной помощи детям во 
время пандемии, широко распростра-
нено мнение о более низком качестве 
помощи, которую обеспечивает теле-
медицина, по сравнению с очной по-
мощью [37]. Отчасти причина может 
заключаться в ограниченной возмож-
ности делиться эмоциями и активно 
слушать пациента, рассказывающего 
о тяжелом психологическом грузе, что 
связано с виртуальной средой обще-
ния и с отсутствием опыта и подготов-
ки к использованию телемедицины для 
оказания поддержки.

Этот новый сценарий будет пред-
ставлять собой сложную задачу при-
нятия новых стратегий, которые обе-
спечат такое же качество помощи 
с использованием телемедицины, как 
и при личном контакте. Необходимы 
более глубокие исследования моделей 
предоставления услуг, показателей эф-
фективности и оценки экономической 
целесообразности. 

Отделение интенсивной 
терапии новорожденных 

Достижения в области перинаталь-
ной диагностики и медицинских тех-
нологий изменили подход к оказанию 
перинатальной помощи. Порог жизне-
способности продолжает снижаться, 
а диагностическая информация стала 
доступной уже на ранних сроках бере-
менности; исходы постоянно улучшают-
ся, особенно в наиболее промышленно 
развитых странах. Однако современные 
методы пренатальной диагностики так-

же выявляют существенное количество 
заболеваний, при которых ожидается 
очень небольшая продолжительность 
жизни довольно низкого качества. Та-
ким образом, в акушерской и неона-
тальной практике следует учитывать 
принципы перинатальной паллиатив-
ной помощи [44–48].

В клинических рекомендациях опре-
делены три типа пациентов, для которых 
ожидается и может быть предложена 
перинатальная паллиативная помощь 
(во время беременности, интранатально 
и в любое время при госпитализации): 
дети, у которых в пренатальный период 
было диагностировано состояние, со-
кращающее продолжительность жизни; 
дети, родившиеся на грани жизнеспо-
собности; дети, которые находились на 
соответствующей интенсивной терапии, 
однако у них развилось неизлечимое 
заболевание [46, 47, 49–54].

Когда родителям сообщают о воз-
можном или об установленном у пло-
да диагнозе, сокращающем продолжи-
тельность жизни, в большинстве стран 
существует два варианта: продолжить 
вынашивание или прервать беремен-
ность. Если семья выбирает продол-
жение беременности, специалисты по 
пренатальной паллиативной помощи 
разрабатывают совместно с семьей 
план родов, который учитывает тра-
диции и ценности семьи [45]. Участие 
родителей в совместном принятии ре-
шений дает им чувство контроля над 
ситуацией, поскольку план принимает 
во внимание их выбор в отношении ре-
бенка. Некоторые семьи выбирают ле-
чение, направленное на продолжение 
жизни, с возможной дополнительной 
паллиативной помощью; цель заключа-
ется в том, чтобы дать ребенку наилуч-
шие шансы на выживание; другие хотят 
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получить только план паллиативной по-
мощи и симптоматической терапии. 

В обоих случаях, когда семья выби-
рает план паллиативной помощи и сим-
птоматической терапии, план родов 
и послеродовой помощи сосредоточен 
на медицинских процедурах для обе-
спечения комфорта и на комплексных 
вмешательствах, соответствующих эмо-
циональному, социальному и духовному 
состоянию семьи [55]. 

Если заболевание, сокращающее 
продолжительность жизни, подтверж-
дается либо диагностируется после 
родов или если ребенку не приносит 
пользы консервативное лечение или 
хирургическое вмешательство, сле-
дует предложить родителям опреде-
лить другие цели оказания помощи, 
тогда симптоматическая терапия мо-
жет проводиться в отделении интен-
сивной терапии новорожденных. Такая 
помощь предусматривает устранение 
боли и облегчение симптомов, помощь 
в конце жизни, общение и разрешение 
конфликтных ситуаций, сотрудничество 
в уходе за ребенком со сложной пато-
логией и, когда это возможно, выписку 
домой или в хоспис [55–58].

Кроме того, одновременное оказа-
ние паллиативной помощи может пред-
усматривать поддержку для семьи, ко-
торую привлекают к активному участию 
в принятии решений [59].

После смерти ребенка членам се-
мьи следует предложить поддерж-
ку в переживании утраты с учетом их 
религиозных верований и культурных 
традиций; это может предусматривать 
общение с родителями, рекомендации 
по сохранению воспоминаний, одевание 
ребенка, фотографирование и получе-
ние слепков ладоней или отпечатков 
ступней. 

Детское отделение 
интенсивной терапии 

Для детей, которым требуется пал-
лиативная помощь, госпитализация 
в детское отделение интенсивной те-
рапии и использование специальных 
технологий (инвазивная и неинвазив-
ная вентиляция легких, гемодиализ, экс-
тракорпоральное жизнеобеспечение)  
должны входить в число целей оказа-
ния помощи и перспективного планиро-
вания медицинской помощи, обсужда-
емых с семьями детей, которые имеют 
тяжелые хронические или сокращаю-
щие продолжительность жизни состоя-
ния; при этом следует руководствовать-
ся наилучшими интересами пациента 
и принципами соразмерности [60]. 

Медицинские организации должны 
вводить базовые принципы паллиатив-
ной помощи детям в практику детских 
отделений интенсивной терапии [61–63]. 
Сотрудничество команды паллиативной 
помощи детям и команды детского от-
деления интенсивной терапии повы-
шает качество интенсивной терапии, 
позволяет врачам лучше реагировать 
на потребности детей в соответствии 
с научно обоснованными рекоменда-
циями, облегчает в целом оказание 
помощи всем пациентам с особыми 
потребностями и максимально увели-
чивает доступные ресурсы [64]. Следует 
отметить, что с позиций паллиативной 
помощи детям можно оптимизировать 
использование высокотехнологических 
устройств, которыми обычно оснащены 
детские отделения интенсивной тера-
пии, для достижения наилучших резуль-
татов лечения.
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Отделение неотложной 
помощи

Дети со сложными хроническими 
заболеваниями чаще других попада-
ют в отделение неотложной помощи 
[65, 66]. Пациенты с острыми заболе-
ваниями, получающие паллиативную по-
мощь, в конце жизни часто попадают 
в отделение неотложной помощи, где 
врачи оказывают им неотложную по-
мощь, не всегда обсуждая цели лечения. 
О роли персонала отделения неотлож-
ной помощи в оказании помощи семьям 
с детьми со сложными медицинскими 
проблемами известно мало. Трудности 
оказания паллиативной помощи детям 
в отделении неотложной помощи связа-
ны с такими факторами, характерными 
для отделений неотложной помощи, как 
его атмосфера и сильные эмоциональ-
ные реакции специалистов при оказании 
помощи детям со сложными медицин-
скими проблемами, а также с фактора-
ми, которые непосредственно не отно-
сятся к отделению неотложной помощи, 
а связаны в основном с отсутствием не-
прерывности оказываемой помощи [67, 
68]. При работе с детьми в критических 
состояниях с неизвестными целями ока-
зания помощи и при том, что ребенок 
может умереть, специалисты отделе-
ния неотложной помощи должны оце-
нить клиническую ситуацию, связаться 
с командой паллиативной помощи де-
тям или с медицинской командой, веду-
щей ребенка, оставаться открытыми для 
пожеланий семьи, облегчать мучитель-
ные симптомы,  создавать заботливое 
окружение. Коммуникация между ко-
мандами должна быть направлена на 
то, чтобы упростить и улучшить движе-
ние потока пациентов и оказываемую 
им помощь [69, 70].
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Стандарты 
• Паллиативная помощь детям должна 

быть доступной во время всех чрезвы-
чайных ситуаций гуманитарного харак-
тера.

•  В условиях гуманитарных катастроф 
паллиативная помощь детям должна 
быть частью государственной системы 
здравоохранения.

• Оказание паллиативной помощи детям 
следует включать в планирование и ре-
ализацию мер реагирования в социаль-
ной сфере и здравоохранении.

• Медицинским работникам должны быть 
предоставлены рекомендации по обуче-
нию и наставничеству.

• Во время гуманитарных катастроф 
должны быть доступны основные пре-
параты, используемые в паллиативной 
помощи детям.

• Во время чрезвычайных ситуаций сле-
дует максимально сохранять отношения 
между ребенком и семьей, используя 
для этого все подходящие способы.

• Специалисты паллиативной помощи де-
тям, работающие в условиях гуманитар-
ных катастроф, должны получать надле-
жащую поддержку и защиту.

Гуманитарная катастрофа или чрез-
вычайная ситуация — это событие или 
ряд событий, происходящих на большой 
территории и представляющих серьез-
ную угрозу здоровью, безопасности или 
благополучию компактно проживающе-
го населения или другой большой груп-
пы людей.

В прошлом, как правило, паллиатив-
ную помощь и паллиативную помощь 

детям не включали в систему здраво-
охранения при гуманитарных катастро-
фах [1]. Однако недавно это направле-
ние было включено в новые публикации, 
например, в справочнике «Сфера», где 
содержатся Гуманитарная хартия и ми-
нимальные стандарты гуманитарной 
помощи, в том числе стандарт оказа-
ния паллиативной помощи [2].

Можно определить пять гуманитар-
ных сценариев, в которых применяется 
паллиативная помощь [3–5]:
1. Пациенты с заболеваниями, сокра-

щающими продолжительность жизни, 
чье лечение, проходившее до насту-
пления катастрофы, было прервано 
и чьи потребности в паллиативной 
помощи не удовлетворяются или воз-
росли в результате бедствий, которые 
принесла с собой катастрофа.

2. Пациенты, которых отнесли к кате-
гории «ожидающих» и которые вряд 
ли выживут из-за нехватки ресурсов.

3. Пациенты с контагиозными забо-
леваниями, вызывающими высокую 
смертность (паллиативный подход 
может помочь в облегчении их стра-
даний).

4. Пациенты, которые раньше были 
здоровы и стали тяжелобольными 
или ранеными в результате ката-
строфы или из-за смертельных ин-
фекционных заболеваний.

5. Пациенты, нуждающиеся в паллиа-
тивной помощи в лагерях беженцев, 
и переселенцы.

ПРИЛОЖЕНИЕ 4

ПАЛЛИАТИВНАЯ ПОМОЩЬ ДЕТЯМ 
ПРИ ЧРЕЗВЫЧАЙНЫХ СИТУАЦИЯХ 
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В момент составления настоящего 
документа пандемия COVID-19 продол-
жает распространяться по всему миру. 
Несколько врачей и ученых обсуждали 
вопросы паллиативной помощи детям 
[6–8] и подготовили некоторые доку-
менты [9–11]. Несомненно, пандемия 
послужила толчком к формированию 
подходов в оказании помощи, поста-
вила новые вопросы и обозначила про-
блемы как на организационном, так и на 
этическом уровне.

Во всех катастрофических ситуациях 
важно следовать некоторым основным 
общим принципам:
1. Усиливать работу по оказанию 

паллиативной помощи детям. Пал-
лиативную помощь детям, оказыва-
емую в рамках различных моделей 
помощи, следует включать в раз-
работку, планирование и реализа-
цию способов непрерывного соци-
ально-медицинского реагирования 
в чрезвычайных ситуациях, с тем 
чтобы облегчить страдания детей, 
находящихся на разных стадиях бо-
лезни и/или в различных сценариях 
развития патологических состояний 
[12, 13].

2. Распространять культуру оказа-
ния паллиативной помощи детям. 
Медицинский персонал, привлечен-
ный к организации работы во вре-
мя катастроф, должен пройти соот-
ветствующее обучение, с тем чтобы 
распознавать и реагировать на по-
требности ребенка в паллиативной 
помощи [13]. Необходимо подгото-
вить и распространять протоколы 
лечения. 

3. Обеспечить паллиативную помощь 
наилучшим образом из всех возмож-
ных. Планирование и активизация 
служб паллиативной помощи детям 

в случае гуманитарных катастроф, 
например техногенных конфликтов, 
стихийных бедствий, перемещения 
беженцев и эпидемий/пандемий, 
должны быть основаны на системе 
сортировки, которая обеспечивает 
возможность выявлять детей, нуж-
дающихся в общей паллиативной 
помощи, и детей, которых следует 
передать в службы специализиро-
ванной паллиативной помощи для 
принятия оперативных мер, облегча-
ющих физические, психологические, 
социальные и моральные страдания 
[13]. Фармакологическое и нефар-
макологическое лечение для облег-
чения симптомов следует проводить 
в больничных и во внебольничных ус-
ловиях оказания помощи. Следует 
обеспечить доступность основных 
лекарственных препаратов в дет-
ских формах выпуска для ведения 
симптомов, а также средств защиты 
для медицинских работников, роди-
телей и членов семей.

 Невзирая на эти обстоятельства, 
сохранение целостности семьи 
и поддержка ребенка хотя бы од-
ним членом семьи имеют важней-
шее значение для их благополучия 
и являются правом каждого чело-
века. Умирать в одиночестве непри-
емлемо, необходимо приложить все 
усилия, чтобы предотвратить такую 
трагедию.

4. Поощрять отношения, ориентиро-
ванные на пациента и его семью. 
Необходимо определять подходы 
и сроки установления наилучших из 
возможных отношений с пациента-
ми и членами их семей, в том числе  
с помощью телемедицины [12]. Ко-
манда должна предоставить ребенку 
и его семье конкретную информацию 
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о том, как справиться с ситуацией, 
уделяя при этом внимание мнениям 
и пожеланиям ребенка. 

5.  Позаботиться о медицинском пер-
сонале. Крайне важно учитывать 
и защищать психологическое, духов-
ное и эмоциональное благополучие 
медицинских работников посред-
ством взаимной поддержки, само-
помощи и поддержки клинических 
психологов.
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Стандарты
• Для анализа и оценки потребностей 

детей и их родителей следует по воз-
можности применять стандартные ин-
струменты, одобренные для конкретного 
языка и культурных традиций ребенка 
и его семьи; аналогичным образом дол-
жен быть пересмотрен план оказания 
паллиативной помощи детям.

• Приоритетным направлением должна 
стать разработка инструментов для 
объективной количественной оценки 
эффективности программ оказания пал-
лиативной помощи детям.

• Предпочтительно, чтобы инструменты 
для оценки потребностей ребенка и его 
семьи были основаны на многофактор-
ном культурально адаптированном под-
ходе.

• Инструменты оценки и результаты оцен-
ки должны быть доступны всем специ-
алистам многопрофильной команды.

Предпочтительно, чтобы инструмен-
ты для оценки потребностей ребенка 
и его семьи в паллиативной помощи 
были рассчитаны на многофакторный 
подход, а сбор данных следует выпол-
нять в определенные моменты времени 
и повторять на разных этапах течения 
болезни ребенка [1]. Инструменты оцен-
ки должны быть доступны всем специ-
алистам многопрофильной команды и, 
когда это необходимо, медицинским ра-
ботникам, ответственным за оказание 
паллиативной помощи детям. 

Следует заметить, что не все ин-
струменты валидированы как специ-
фичные для детской популяции, и это 
следует принимать во внимание при 
определении инструмента, наиболее 

подходящего для каждой конкретной 
ситуации и цели. Кроме того, при не-
обходимости следует отдавать пред-
почтение и  применять инструменты, ва-
лидированные для конкретного языка 
и культуры, которые ребенок и его се-
мья предпочитают или применяют при 
необходимости.

Инструменты оценки

Инструменты, позволяющие на ран-
нем этапе выявить детей, которые име-
ют право на получение паллиативной 
помощи, а также определить услуги, ко-
торые могут наилучшим образом удов-
летворить потребности ребенка и его 
семьи, это: Шкала оценки потребно-
сти в детской паллиативной помо-
щи (Pediatric Palliative Screening Scale, 
PaPaS Scale) [2, 3] и Форма оценки слож-
ных клинических потребностей в педи-
атрии (Assessment Form for Complex 
Clinical Needs in Pediatrics, ACCAPED 
Form) [4, 5]. Шкала PaPaS помогает оце-
нить нагрузку на пациента и на лицо, 
осуществляющее уход за ним, а форма 
ACCAPED — сложность помощи (путем 
анализа области клинических потреб-
ностей и потребностей в оказании по-
мощи) (табл. П6). Баллы оцениваются 
по каждой из шкал, затем их объединя-
ют и определяют категорию, к которой 
следует отнести ребенка; также опре-
деляют, какие виды паллиативной по-
мощи детям ему подходят (паллиатив-
ный подход силами всех медицинских 
учреждений, общие или специализиро-
ванные услуги паллиативной помощи 

ПРИЛОЖЕНИЕ 5

ИНСТРУМЕНТЫ ДЛЯ ОЦЕНКИ ПОМОЩИ
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детям; см. таблицу 4 в тексте основ-
ного документа).

Оба способа предусматривают «не-
ожиданные» вопросы о возможности 
ранней (преждевременной) смерти, 
наиболее частый из них: будет ли для 
вас неожиданностью смерть этого ре-
бенка в ближайшие 12 месяцев? [6, 7]. 
Этот вопрос является эффективным 
инструментом прогноза для выявле-
ния детей, которые нуждаются в пал-

лиативной помощи в последние месяцы 
их жизни. Этот инструмент точно рас-
познаёт детей в периоды стабильности, 
несмотря на высокие значения неблаго-
приятного прогноза (табл. П6) [8]. 

У детей, которые нуждаются в пал-
лиативной помощи, в перечисленных об-
ластях для оценки и облегчения сим-
птомов желательно применять единый 
инструмент: боль, выделения, диспноэ, 
некупируемые судороги, тошнота, рво-

Таблица П6
Инструменты оценки, валидированные в паллиативной помощи детям

Название Назначение

Pediatric Palliative Screening Scale // Шкала оценки потреб-
ности в паллиативной помощи детям 
(шкала PaPaS) [2, 3]

Оценка нагрузки на пациента и на лицо, 
осуществляющее уход

Assessment Form for Complex Clinical Needs in Pediatrics // 
Форма оценки сложных клинических потребностей в педи-
атрии (форма AccaPed) [4, 5]

Оценка сложности оказания помощи

Child Needs Survey // Оценка потребностей ребенка 
(PCNeeds) [9]

Психометрия и представление опрашива-
емых о потребности в паллиативной по-
мощи детям

PPC early intervention tool // Инструмент для оценки ранне-
го вмешательства в паллиативной помощи детям [10]

Оценка клинического статуса и характера 
симптомов у пациента

Family Empowerment Scale // Шкала расширения возмож-
ностей семьи [12]

Оценка психологического и эмоциональ-
ного состояния ребенка, получающего 
паллиативную помощь, и его семьи

The Functional Assessment of Chronic Illness Therapy — 
Spiritual Well-Being Scale // Функциональная оценка тера-
пии хронического заболевания — шкала духовного благо-
получия [20]

Оценка духовных потребностей пациен-
тов — детей и подростков

MQOL — McGill Quality of life Questionnaire // Опросник 
Мак-Гилла для оценки качества жизни [20]

Оценка духовных потребностей пациен-
тов — детей и подростков

BELIEF [15] Оценка духовных и религиозных потреб-
ностей ребенка и его семьи

Quality of Children’s Palliative Care Instrument (QCPCI) — 
four-factor model // Инструмент для оценки качества пал-
лиативной помощи детям — четырехфакторная модель 
[21]

Оценка взглядов на качество оказания 
помощи в конце жизни среди родителей 
детей с онкологическими заболеваниями

Parental PELICAN Questionnaire // Опросник PELICAN для 
родителей (PaPEQu) [22]

Оценка опыта и потребностей родителей 
при оказании помощи ребенку в конце 
жизни
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та, запор, диарея, анорексия, кахексия, 
нарушения сна, астения, тревожность, 
депрессия, возбуждение. Это позволит 
специалистам обмениваться объектив-
ной информацией, документировать 
и количественно оценивать клиниче-
ский статус пациента с точки зрения 
общих и индивидуальных интересов [9–
11]. На сегодняшний день боль и сим-
птомы, воспринимаемые детьми разно-
го возраста и с разными когнитивными 
способностями, исследуют при помощи 
различных инструментов (табл. П6) [8]. 

При помощи нескольких стандарт-
ных инструментов можно оценивать 
психологическое и эмоциональное со-
стояние ребенка, его семьи, его бра-
тьев и сестер. Данные свидетельствуют 
о том, что психологический родитель-
ский дистресс возрастает после поста-
новки диагноза, а затем возвращается 
в нормальное состояние. Обычное яв-
ление — посттравматические симпто-
мы, а дистресс может негативно по-
влиять на состояние родителей и на 
способность ребенка к психологиче-
ской адаптации. Рекомендуется прово-
дить у родителей и у лиц, осуществляю-
щих уход, раннюю и затем непрерывную 
оценку потребностей их ментального 
здоровья, а также обеспечивать им 
доступность требуемых вмешательств 
[12, 13]. По этой причине важно исполь-
зовать инструменты, помогающие спе-
циалистам определять уровень устало-
сти и дистресса у лиц, осуществляющих 
уход, и понимать, насколько они ориен-
тируются в ситуации и способны справ-
ляться с проблемами, вызванными бо-
лезнью ребенка (табл. П6).

Скрининг для выявления духов-
ных потребностей детей и подростков 
раньше практически не проводился. 
В 1979 г. Столл дал ряд рекомендаций 

по оценке духовного состояния соглас-
но четырем проблемным направлениям: 
концепция Бога или божества; личный 
источник силы и надежды; значение ре-
лигиозных обрядов; связь между рели-
гиозными верованиями и состоянием 
здоровья [14]. 

Макэвой предложил систему под на-
званием B-E-L-I-E-F, которая помогает 
медсестре оценить духовные и религи-
озные потребности ребенка и его семьи 
[15, 16]. Также доступны новые шкалы 
и протоколы  (табл. П6) [17, 18].

Религиозные и духовные верова-
ния и практики часто связаны с куль-
турной принадлежностью семьи. По-
этому в каждую оценку потребностей 
следует включать вопросы о культур-
ной принадлежности семьи. Естествен-
но, традиционные представления о боли 
и смерти оказывают влияние на пред-
почтения пациента и его семьи в от-
ношении паллиативной помощи детям 
[19]. Таким образом, определение пал-
лиативной помощи детям следует четко 
сформулировать на нескольких языках, 
с тем чтобы помочь семьям в понима-
нии и сотрудничестве со специалистами 
для достижения целей, установленных 
по взаимному согласию. 

Инструменты 
для оценки результата

Приоритетной задачей является из-
мерение показателей эффективности 
лечения, оценка качества услуг и эф-
фективности программ паллиативной 
помощи детям. Однако в настоящее 
время существует мало инструментов 
для измерения эффективности паллиа-
тивной помощи детям, поскольку опре-
делить целесообразные показатели ре-
зультатов сложно в силу разнородности 
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заболеваний у детей, их возраста и пси-
хокогнитивных состояний [1, 23–25].

Наиболее часто оцениваемые пара-
метры — это физические возможности, 
эмоциональное/психологическое вли-
яние, влияние социального окружения 
и школы; следующие — боль, диском-
форт и уровень активности. Большин-
ство инструментов предназначено для 
детей в возрасте старше 8 лет, они 
предусматривают самостоятельное за-
полнение опросных листов. Другие ин-
струменты предназначены для заполне-
ния родителями, в первую очередь это 
касается родителей детей с онкологи-
ческими заболеваниями и детей в конце 
их жизни [26–28]. 

Валидированный инструмент для 
оценки результатов у детей, имеющих 
тяжелые неврологические нарушения 
и нуждающихся в паллиативной помо-
щи детям, — FACETS-OF-PPC: опрос-
ник позволяет исследовать симптомы, 
социализацию ребенка, социальную 
поддержку, способность справляться 
со стрессовыми ситуациями и компе-
тентность лица, осуществляющего уход. 
Также в него включены пять самосто-
ятельных разделов, касающихся бра-
тьев и сестер, партнеров, а также дру-
гих симптомов [1]. Шкала показателей 
результатов паллиативной помощи де-
тям (Children’s Palliative Outcome Scale 
(C-POS)) была разработана и проверена 
в условиях Африки, в настоящее время 
в Великобритании [21, 29] и в Бельгии 
[30] разрабатываются ее варианты.

Опросник для оценки качества 
жизни (Quality-of-Life Questionnaire 
(QOLS)) — другой инструмент, пер-
воначально созданный в 1970-х гг. 
американским психологом Джоном 
Флэнаганом и адаптированный для ко-
личественной оценки качества жизни 

у пациентов с хроническими заболева-
ниями [31].

На сегодня нет «идеальных» инстру-
ментов для оценки результатов палли-
ативной помощи детям. Области оцен-
ки общего качества жизни, связанного 
с состоянием здоровья, нерелевантны 
для всех детей, получающих паллиа-
тивную помощь, а некоторые области, 
специфические для конкретных заболе-
ваний, подходят только для пациентов 
с этими заболеваниями [25]. 
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Стандарты 
• Образование в области паллиативной 

помощи детям должно быть неотъем-
лемой частью профессиональной под-
готовки медицинских работников.

• Следует поощрять междисциплинарное 
образование, при котором представите-
ли различных дисциплин обучаются в ин-
терактивном режиме с целью улучшения 
междисциплинарного сотрудничества 
и во благо пациентов.

• Образовательные программы (цели 
и компетенции) должны учитывать три 
уровня оказания паллиативной помо-
щи: паллиативный подход, применяемый 
всеми медицинскими работниками (1-й 
уровень); общее обучение паллиативной 
помощи детям (2-й уровень); специаль-
ное образование в области паллиатив-
ной помощи детям (3-й уровень).

• Образование должно обеспечивать зна-
ния, навыки, формирование подходов, со-
ответствующих принципам паллиативной 
помощи детям, а также реализацию меж-
дисциплинарной практики, способности 
к самоанализу и проактивной позиции.

• Компетенции специалиста в области 
паллиативной помощи детям должны 
также включать правозащитную дея-
тельность (адвокацию), руководство 
и развитие услуг, формирование полити-
ки, оценку услуг, проведение научных ис-
следований и участие в обучении и под-
готовке специалистов.

• Каждая страна должна разработать 
собственные образовательные про-
граммы для всех специалистов в обла-
сти паллиативной помощи детям.

• Необходимо определить референтные 
центры и академические учреждения, где 
будет проходить обучение специалистов 
в области паллиативной помощи детям.

Специалисты и волонтеры, работа-
ющие в области паллиативной помощи 
детям, должны проходить специальную 
всестороннюю подготовку и получать 
поддержку с участием назначенных ре-
ферентных центров [1–3]. В  таблице П7 
приведены специальные темы, которые 
должны освещаться при обучении меди-
цинских работников, участвующих в ока-
зании паллиативной помощи детям.

В большинстве современных учебных 
программ и в магистратуре, и в бака-
лавриате отсутствуют часы, посвящен-
ные паллиативной помощи детям [4, 5]. 
Это является серьезным препятствием 
для распространения и совершенство-
вания паллиативной помощи детям. 
На самом деле, согласно результатам 
недавнего систематического анализа 
13 исследований, специализирован-
ное обучение может улучшить процесс 
принятия решений и обмен информа-
цией между медицинскими работни-
ками и между ними и семьями детей, 
получающих паллиативную помощь [6]. 
Аналогичные результаты были получе-
ны в масштабном австралийском иссле-
довании, проведенном в шести центрах 
специализированной медицинской по-
мощи [7]. Недавнее исследование пока-
зало, что после специального обучения 
поставщиков медицинских услуг улуч-
шилось направление к специалистам [8]. 

Паллиативная помощь детям требу-
ет специфического отношения, специ-
альных знаний в различных областях, 
а также способности анализировать 
и сопоставлять различные потребности. 

ПРИЛОЖЕНИЕ 6

ОБУЧЕНИЕ И ПОДГОТОВКА 
МЕДИЦИНСКИХ РАБОТНИКОВ
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В частности, некоторые области знаний 
и навыки, необходимые при оказании 
детской паллиативной помощи, вклю-
чают следующее: 
• Знания и профессиональные навыки 

в области заболеваний детского воз-
раста, которые создают показания 
к паллиативной помощи при оценке 
и ведении клинических, психологи-
ческих, социальных и духовных сим-
птомов, определении стадий забо-
левания и прогноза.

• Навыки общения и способность 
установить и поддерживать эффек-
тивные взаимоотношения с детьми 
и их семьями, а также сотрудничать 
с ними на всех стадиях заболевания.

• Способность работать в коман-
де и обеспечивать единое и общее 
междисциплинарное реагирование 
на потребности пациента.

• Знания и навыки в решении вопро-
сов биоэтики.

• Знания и навыки в вопросах прав 
(на юридическом, деонтологическом 
и этическом уровне) ребенка и его 
семьи.

• Способность определять и предла-
гать организационные меры, связан-
ные с потребностями ребенка.

• Аналитические способности, полез-
ные для самооценки и обеспечива-
ющие самопомощь.

• Способность непрерывно учиться но-
вому.
Однако в сфере образования и не-

прерывного обучения медицинских ра-
ботников в разных странах применя-
ются определенные ведомственные 
регламенты, что не позволяет исполь-
зовать единые учебные программы. По-
этому важно определить общие цели 

Таблица П7
Потребности в образовании медицинских работников

Образовательные 
потребности

Описание

Специальное обучение 
и клинический опыт

Специальное, полное и курируемое обучение с участием экспертов и ро-
левых моделей паллиативной помощи детям

Супервизия Супервизия способствует глубокому анализу рабочих вопросов в целях 
обучения и совершенствования профессиональной деятельности 

Консультации с этическим 
комитетом 

Знания и навыки в решении этических вопросов и дилемм

Организация Включение в работу организации обеспечивает:
• многопрофильную и междисциплинарную структуру со взаимодей-

ствием с другими специалистами и членами команды паллиативной 
помощи детям;

• возможность проводить межведомственные консультации;
• достаточное количество персонала, профессиональных и финансовых 

ресурсов для обеспечения непрерывности оказываемой помощи;
• система мониторинга и оценки с обратной связью по достигнутым це-

лям и корректировкой недостигнутых целей; 
• определенные и признанные роли для каждой конкретной профессио-

нальной области;
• сопровождение по административным вопросам и правовую защиту.

Междисциплинарное 
 сотрудничество

Знания и навыки командной работы и самопомощи
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подготовки, адаптированные к каждой 
отдельной стране и разработанные 
в ней [9]; при этом также необходимо 
использовать нетрадиционные подхо-
ды (например, так называемую модель 
«обучения обучающих», проект паллиа-
тивной помощи детям «echo», различ-
ные имитации и ролевые игры) [10–15]. 
Такая подготовка вполне может начи-
наться еще на уровне бакалавриата, по-
скольку каждый медицинский работник 
в конечном итоге столкнется с неизле-
чимыми заболеваниями и смертью, а за-
тем будет совершенствоваться в ходе 
послевузовского обучения [4, 5, 12]. В 
процессе обучения необходимо разви-
вать важнейшие практические навыки, 
такие как самопомощь, эффективная 
командная работа, коммуникативные 
способности [13, 16]. 

Традиционные подходы к образова-
нию включают в себя процесс обучения, 
в рамках которого специалисты работа-
ют в отрыве друг от друга. Такой подход 
препятствует эффективному общению, 
оказанию комплексной помощи и огра-
ничивает продуктивное сотрудничество 
в команде. Эффективная паллиативная 
помощь детям базируется на междис-
циплинарном сотрудничестве, наце-
ленном на достижение общих целей. 
Поэтому обучение оказанию паллиатив-
ной помощи детям должно обеспечи-
вать возможность междисциплинарной 
и клинической подготовки [17, 18]. 

На сегодняшний день количество 
пациентов детского возраста, кото-
рым требуется паллиативная помощь, 
превышает количество специалистов 
в области паллиативной помощи детям, 
которых можно подготовить в рамках 
действующих учебных программ [9]. По-
этому исключительно важное значение 
имеют целенаправленные усилия и ини-

циативы по увеличению числа клиници-
стов, прошедших подготовку по палли-
ативной помощи детям.
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