Материалы депутатских слушаний от 15 декабря 2011 года

Обеспечение учреждениями для неизлечимо больных (хосписами) 
в Ханты-Мансийском автономном округе – Югре

Паллиативная помощь – это активная всесторонняя помощь пациентам с прогрессирующими болезнями в терминальных стадиях развития, целью которой является купирование боли и других симптомов, а также оказание психологической, социальной и духовной поддержки неизлечимо больным гражданам и их родственникам.

Паллиативная помощь охватывает период от момента постановки диагноза неизлечимого заболевания до конца периода тяжелой утраты, длительность этого периода может варьировать от нескольких лет до недель или дней. В паллиативной помощи нуждаются не только люди с онкологическими диагнозами, но и с рассеянным склерозом, тяжелыми болезнями сердца, легких, мозга и других органов.

Оказание паллиативной помощи осуществляется в соответствии с Федеральным законом от 21 ноября 2011 г. № 323-ФЗ "Об основах охраны здоровья граждан в Российской Федерации". Согласно статье 36 указанного Закона паллиативная медицинская помощь представляет собой комплекс медицинских вмешательств, направленных на избавление от боли и облегчение других тяжелых проявлений заболевания в целях улучшения качества жизни неизлечимо больных граждан. Паллиативная медицинская помощь может оказываться в амбулаторных условиях и стационарных условиях медицинскими работниками, прошедшими обучение по оказанию такой помощи.

В настоящее время паллиативная помощь в Югре представлена следующим образом:

– на муниципальном уровне – скорая медицинская помощь, участковые врачи терапевты (врачи общей практики), выезд врача-онколога при необходимости на дом, стационарные койки муниципальных лечебно-профилактических учреждений;
– на уровне автономного округа – окружные учреждения здравоохранения (многопрофильные больницы, Онкологический диспансер в г. Нижневартовске);
– на уровне муниципальных образований. К примеру, в городе Нижневартовске на сегодняшний день имеется не менее 5 инкурабельных больных, из них 3 нуждаются в круглосуточном обезболивании. Оказание медицинской помощи таким больным осуществляется в нерабочее время, выходные и праздничные дни – МУ «Станция скорой медицинской помощи», в рабочее время (с 8.00 до 20.00) – МУ «Городская поликлиника». 

В городе Сургуте в 2010 году на базе Окружной клинической больницы «Травматологический центр» открыто реанимационное отделение для коматозных больных на 15 коек, в котором находятся 8 человек в вегетативном состоянии и малом сознании. Данные больные составляют почти 1 % от числа пролеченных пациентов с тяжелой черепно-мозговой травмой и инсультами. Это лежачие больные, которые питаются через зонд, нуждаются в санации трахеобронхиальной трубки, профилактических мероприятиях, направленных на предупреждение развития гипостатической пневмонии, пролежней и других осложнений. В связи с этим они нуждаются в специализированном постоянном медицинском уходе и наблюдении. Такие недееспособные пациенты становятся «вечными» для отделений реанимации, родственники категорически под любыми предлогами отказываются забирать их из больницы, мотивируя отсутствием условий для содержания на дому, нехваткой времени и материальных средств, нежеланием ухаживать за больным, требуя предоставления сиделок. Часть больных являются жителями других субъектов Российской Федерации, и транспортировка их невозможна в связи с состоянием здоровья.

Паллиативная помощь оказывается детям с онкологической и онкогематологической патологией в гематологическом отделении бюджетного учреждения автономного округа «Окружная клиническая детская больница»       (г. Нижневартовск) в соответствии с приказом «Об организации работы по оказанию паллиативной помощи детям в Ханты-Мансийском автономном округе – Югре» № 313-р/314/61-р от 30 июля 2009 года, подготовленным совместно Департаментом труда и социальной защиты населения автономного округа , Департаментом здравоохранения автономного округа и Главным бюро медико-социальной экспертизы по Ханты-Мансийскому автономному округу – Югре. С этой целью в структуре гематологического отделения учреждения автономного округа «Окружная клиническая детская больница» с 2009 года выделены 5 коек для инкурабельных онкологических пациентов и 6 коек в отделении реанимации для детей, нуждающихся в длительной вентиляции легких. За 10 месяцев текущего года паллиативную помощь в Окружной клинической детской больнице получили 10 человек, из них 2 пациента с онкологической патологией и 8 – нуждающиеся в искусственной вентиляции легких.

Кроме того, по информации Департамента социального развития Югры на 01.12.2011 года в 20 комплексных центрах социального обслуживания населения действуют 46 отделений надомного социального обслуживания граждан пожилого возраста и инвалидов старше 18 лет, из них 22 являются специализированными в части оказания помощи гражданам, страдающим тяжелыми заболеваниями в поздних стадиях (в том числе онкологическими). Социальные услуги на дому получают 2 900 граждан пожилого возраста и инвалидов, из них 115 граждан, страдающих онкологическими заболеваниями в терминальной стадии (в течение года – 167 чел.). Наибольшая численность обслуживаемых неизлечимо больных граждан в городах. Нефтеюганск, Сургут, Ханты-Мансийск (в каждом населенном пункте более 25 чел.).

В домах-интернатах автономного округа проживают 28 граждан, нуждающихся в паллиативной помощи (страдают злокачественными новообразованиями 4-й стадии, неонкологическими хроническими прогрессирующими заболеваниями в терминальной стадии развития). Это граждане, заболевания у которых выявлены в период проживания в учреждении либо длительно текущее хроническое заболевание достигло терминальной стадии.

Также в автономном округе существует практика оказания ухода за неизлечимо больными гражданами негосударственными организациями. Так, в Советском районе автономная некоммерческая организация духовно-нравственного возрождения и социальной помощи «Поколение» на безвозмездной основе предоставляет одиноким гражданам, нуждающимся в постоянном постороннем уходе, услуги сиделок (в 2011 году услуги сиделок предоставлены 5 гражданам), Благотворительный фонд социальной и духовной помощи «Вефиль» оказывает помощь в уходе за гражданами, находящимися на постельном режиме, проживающими в доме-интернате для престарелых и инвалидов «Дарина», г. Советский.

При паллиативном уходе значительное место занимает поддержка духовной сферы неизлечимо больного. Для возможности отправления на дому религиозных обрядов организуется взаимодействие с благочиниями православных приходов автономного округа. В Нижневартовске представители сестричества храма Рождества Христова оказывают помощь в осуществлении общего ухода за больными на дому.

Необходимо отметить, что в настоящее время в автономном округе отсутствуют специализированные учреждения по оказанию паллиативной помощи. На федеральном уровне отсутствуют регламентирующие документы, в частности, Порядок оказания паллиативной помощи.

Не вызывает сомнений тот факт, что большинство пациентов, нуждающихся в оказании паллиативной помощи, имеют онкологические заболевания в последней стадии.

Так, в 2010 году в Югре взято на учет 3 546 вновь выявленных больных злокачественными новообразованиями (в 2009 году – 3 160), что превышает показатели 7-летней давности более чем на 40 %. Из числа заболевших в 2010 году 762 человека (22 %) имели четвертую (терминальную) стадию заболевания, 813 человек умерли, не прожив и года. На сегодняшний день на учете у онколога состоит 17 966 человек, ежегодно от злокачественных новообразований умирает до 1 500 больных. 

Не решит проблем оказания паллиативной помощи и ввод в эксплуатацию Онкологического центра в г. Ханты-Мансийске, предназначенного, в первую очередь, для специализированного лечения онкологических больных, то есть для хирургии, лучевой терапии, химиотерапии. 

Также в оказании паллиативной помощи нуждаются дети, страдающие онкологической патологией, и дети раннего возраста, которым требуется длительная вентиляция легких в результате нарушений, возникших в периоде новорожденности. 
Решением проблемы по организации помощи неизлечимо больным пациентам в Югре представляется открытие хосписов как основной структурной единицы системы оказания паллиативной помощи. 

Хоспис – учреждение здравоохранения, предназначенное для оказания медицинской, социальной, психологической, юридической помощи преимущественно инкурабельным онкологическим больным по рекомендации врача-онколога с целью обеспечения необходимой обезболивающей терапией, оказания медико-социальной помощи, ухода, психо-социальной реабилитации, а также психологической и социальной поддержки родственников.

Хоспис является учреждением, в котором больные с прогнозируемым неблагоприятным исходом заболевания получают достойный уход. Пациенты хосписов окружены обычными «домашними» вещами, к ним открыт свободный доступ родственникам и друзьям. Медицинский персонал оказывает паллиативную медицинскую помощь. Хосписная помощь оказывается одновременно пациенту и его родственникам. Близкие, которые ухаживают за больным, смогут продолжать работу и не выходить на больничные. Если хоспис функционирует правильно, то больные и их родственники получают психологическую, социальную, юридическую, волонтерскую помощь. Когда пациент находится дома, родственники вынуждены постоянно вызывать скорую помощь. Один выезд бригады обходится государству в ту же сумму, что и сутки в стационаре хосписа. Соответственно, такие учреждения еще и экономически выгодны.

Организация деятельности хосписов регламентируется Порядком оказания медицинской помощи онкологическим больным, утвержденным приказом Министерства здравоохранения и социального развития Российской Федерации от 3 декабря 2009 года № 944н, в соответствии с которым основными функциями хосписа являются: 

- повышение доступности стационарной медицинской помощи больным в терминальной стадии и улучшение медицинской помощи на дому;

- проведение симптоматического лечения, подбор необходимой обезболивающей терапии;

- оказание социально-психологической помощи больным и их родственникам, обучение родственников навыкам ухода за тяжелобольным.

Минимум врачей и максимум среднего и младшего медицинского персонала. Основная цель пребывания в хосписе – скрасить последние дни жизни, облегчить страдания. Это гуманно с любой точки зрения, кроме того, выгоднее экономически, чем лечить «терминальных пациентов» в условиях отделения интенсивной терапии.

Один хоспис осуществляет обслуживание населения прикрепленного района численностью до 500 000 человек, мощность хосписа должна составлять не менее 20 коек. Таким образом, для обеспечения потребности жителей автономного округа в паллиативной помощи только для онкологических пациентов требуется не менее трех хосписов. Исходя из этого, наиболее оптимально размещение хосписов в крупных муниципальных образованиях Югры (Нижневартовск, Сургут, Ханты-Мансийск), имеющих лечебно-профилактические учреждения, оказывающие онкологическую помощь. Кроме того, хосписы нужны и для других категорий больных, рассчитать требуемое количество которых пока не представляется возможным из-за отсутствия нормативных документов со стороны Минздравсоцразвития России. 

Необходимо отметить, что формирование системы паллиативной помощи не является только медицинской проблемой. Это медико-социальная проблема, решением которой должны заниматься не только органы здравоохранения, но органы социальной защиты, образования, общественные и религиозные организации. Роль органов здравоохранения должна заключаться в максимальном развитии медицинской составляющей (специализированная и неспециализированная помощь) различных организационных форм паллиативной помощи и развитии связей с немедицинскими ее составляющими (социальная защита, образование, общественные и религиозные организации). 

Параллельно формированию учреждений паллиативной помощи должны создаваться общественные организации, важнейшая роль которых должна заключаться в укреплении связи между государственными органами и пациентами, их родственниками, предоставлении волонтеров. Также к этой работе необходимо привлекать религиозные организации для духовной поддержки больных и их близких. Важная роль должна отводиться средствам массовой информации, объективно отражающим данную проблему и сотрудничающим как с государственными, так и общественными организациями, занимающимися паллиативной помощью.

В рамках целевой программы «Современная социальная служба Югры» на 2011–2013 годы и на период до 2015 года» будут реализованы следующие мероприятия:

- предоставление сертификатов на оплату услуг сиделок по уходу за одинокими тяжелобольными пожилыми гражданами (возможность обеспечения круглосуточного ухода);

- создание на базе учреждений здравоохранения школ по уходу за тяжелобольными пожилыми людьми для родственников и персонала учреждений социального обслуживания;

- создание приемных семей для пожилых гражданин (возможность обеспечения ухода со стороны помощника, назначаемого органом опеки и попечительства). 

Для решения вопроса обеспечения ухода за детьми-инвалидами, страдающими тяжелыми формами заболевания и нуждающимися в помещении в специализированные стационарные учреждения, на базе казенного учреждения Ханты-Мансийского автономного округа – Югры «Детский дом-интернат для детей с физическими и умственными недостатками», г. Радужный, планируется открыть отделение милосердия. В настоящее время учреждение находится на реконструкции, плановый срок ввода в эксплуатацию – 01.01.2014.

Социальное обслуживание граждан, нуждающихся в паллиативной помощи в Ханты-Мансийском автономном округе – Югре
Система социальных служб Ханты-Мансийского автономного округа – Югры включает 64 учреждения, предоставляющих разнообразный спектр социальных услуг для граждан, находящихся в трудной жизненной ситуации.

Сфера оказания социальных услуг представлена различными направлениями и формами социального обслуживания. Основным видом социальной работы с неизлечимо больными гражданами, нуждающимися в постороннем уходе, является организация предоставления им необходимых социальных услуг на дому.

По состоянию на 01.12.2011 г. в 20 комплексных центрах социального обслуживания населения действуют 46 отделений надомного социального обслуживания граждан пожилого возраста и инвалидов старше 18 лет, из них 22 являются специализированными в части оказания помощи гражданам, страдающим тяжелыми заболеваниями в поздних стадиях (в том числе онкологическими). В составе штатного персонала таких отделений социальные работники, медицинские сестры, младшие медицинские сестры по уходу за больными, для оказания психологической поддержки привлекаются психологи.
Социальные услуги на дому получают 2 900 граждан пожилого возраста и инвалидов, из них 115 граждан, страдающих онкологическими заболеваниями в терминальной стадии (в течение года – 167 чел.). Наибольшая численность обслуживаемых неизлечимо больных граждан в городах. Нефтеюганск, Сургут, Ханты-Мансийск (в каждом населенном пункте более 25 чел.).


Деятельность по обслуживанию на дому направлена на сохранение индивидуально приемлемого качества жизни больного в течение терминального периода.
Основные виды оказываемой помощи:


осуществление общего физического ухода (кормление, обтирание, обмывание, смена памперсов, нательного и постельного белья);

выполнение медицинских процедур по назначению врача, доставка больному медикаментов, предметов санитарии и гигиенического ухода;


оказание психологической поддержки;


обучение родственников больных практическим навыкам общего ухода за ними.


При паллиативном уходе значительное место занимает поддержка духовной сферы неизлечимо больного. Для возможности отправления на дому религиозных обрядов организуется взаимодействие с благочиниями православных приходов автономного округа. Кроме того, в г. Нижневартовск представители сестричества храма Рождества Христова оказывают помощь в осуществлении общего ухода за больными на дому.


В домах-интернатах автономного округа на 01.12.2011 г. проживают 28 граждан, нуждающихся в паллиативной помощи (страдают злокачественными новообразованиями 4-й стадии, неонкологическими хроническими прогрессирующими заболеваниями в терминальной стадии развития). Это граждане, заболевания у которых выявлены в период проживания в учреждении либо длительно текущее хроническое заболевание достигло терминальной стадии.
Граждане, проживающие в учреждениях социального обслуживания, обеспечены качественным уходом. В случаях нуждаемости в специализированной медицинской помощи, применении адекватной обезболивающей терапии больные направляются в учреждения здравоохранения.


Необходимо отметить, что в автономном округе существует практика оказания ухода за неизлечимо больными гражданами негосударственными организациями. Так, в Советском районе автономная некоммерческая организация духовно-нравственного возрождения и социальной помощи «Поколение» на безвозмездной основе предоставляет одиноким гражданам, нуждающимся в постоянном постороннем уходе, услуги сиделок (в 2011 году услуги сиделок предоставлены 5 гражданам), Благотворительный фонд социальной и духовной помощи «Вефиль» оказывает помощь в уходе за гражданами, находящимися на постельном режиме, проживающими в доме-интернате для престарелых и инвалидов «Дарина», г. Советский.


В автономном округе действуют 11 реабилитационных центров и 8 профильных отделений в комплексных центрах социального обслуживания для детей и подростков с ограниченными возможностями. В учреждениях организованы службы социально-психологической поддержки семей, воспитывающих детей-инвалидов с тяжелыми формами патологии, в том числе нуждающихся в паллиативной помощи. 


За 11 месяцев 2011 года социальные услуги, в том числе психологическая помощь, оказаны 225 семьям данной категории, в том числе 20 семьям с детьми, страдающими онкологическими заболеваниями.
В учреждениях открыты 13 групп ухода за детьми-инвалидами                      с тяжелыми формами заболеваний, общая мощность которых составляет            143 койкоместа. 
Во исполнение поручения Президента Российской Федерации                       от 07.03.2011 г. Департаментом социального развития автономного округа издан приказ от 23.06.2011 № 342-р «Об организации социального патроната семей, имеющих детей с ограниченными возможностями здоровья», в соответствии с которым учреждениями социального обслуживания обеспечивается социальное сопровождение семей с детьми-инвалидами с момента их рождения, в том числе оказываются социально-бытовые, медико-социальные и психолого-педагогические услуги на дому.
По состоянию на 01.12.2011 г. численность детей-инвалидов с тяжелыми формами патологий, состоящих на надомном обслуживании в реабилитационных центрах, составила 168 детей, из них с онкологическими заболеваниями 14 детей.
Наиболее высокая численность детей-инвалидов с тяжелыми формами патологии, состоящих на надомном обслуживании и находящихся в группах ухода в учреждениях социального обслуживания, составляет в г. Сургут 42 ребенка, пгт. Междуреченский Кондинского района – 25 детей, г. Радужный – 17 детей.
В муниципальных образованиях Нягань, Пыть-Ях, Урай, Советский район количество детей-инвалидов, получающих аналогичные виды помощи, составляет от 12 до 15 человек.
В других муниципалитетах численность получателей данных услуг составляет до 10 детей-инвалидов (городах Когалым, Лангепас, Мегион, Югорск, Ханты-Мансийск, Нижневартовск, Нефтеюганск, Нижневартовский, Нефтеюганский, Октябрьский районы).


В целях улучшения качества жизни инкурабельных больных детей и их семей в 2009 году издан межведомственный приказ Департамента труда и социальной защиты населения, Департамента здравоохранения автономного округа, Федерального государственного учреждения «Главное бюро медико-социальной экспертизы по Ханты-Мансийскому автономному округу – Югре» «Об организации работы по оказанию паллиативной помощи детям в Ханты-Мансийском автономном округе – Югре». 

В настоящее время паллиативную помощь получают 15 детей, находящихся на длительном лечении в гематологическом отделении Окружной клинической детской больницы, г. Нижневартовск.

Для детей-инвалидов, проживающих в труднодоступных и отдаленных районах сельской местности (Белоярский, Березовский, Октябрьский, Сургутский районы), в четырех учреждениях социального обслуживания открыты стационарные отделения, работающие по путевочному принципу «Мать и дитя» (городах Советский, Нягань, Пыть-Ях, пгт. Пойковский Нефтеюганского района, пгт. Барсово Сургутского района) общей мощностью 55 койко-мест. Ежегодно курс реабилитации в указанных отделениях проходят более 170 детей-инвалидов.
