               Правовые основы паллиативной медицинской помощи

	Тезисы статьи

• Главная цель паллиативной помощи — не поощрить «ускорение наступления смерти», а достичь максимально возможного качества жизни инкурабельных больных, которые страдают неизлечимыми заболеваниями, и их родственников. 

• Оказание паллиативной помощи связано с понятием инкурабельного больного по направлениям: онкология, инсульт, ВИЧ-инфекция. Перечень расширяется за счет хронических прогрессирующих заболеваний с продолжительной терминальной стадией. 

• Порядок направления больных в медорганизации, которые оказывают паллиативную помощь, зависит от наличия или отсутствия онкологического заболевания. 

• Отечественный законодатель регулирует только медицинскую паллиативную помощь и тем самым сужает понятие. Данный вид помощи трактуется лишь как комплекс медицинских вмешательств, объектом которых выступает исключительно неизлечимо больной гражданин. 

• Вразрез с международными документами упоминание о помощи родственникам неизлечимо больного в российских нормативных актах отсутствует. 


Паллиативная помощь стала актуальной в связи с новыми социально-демографическими факторами. Население стареет, повышается распространенность хронических недугов среди пожилых граждан, меняется структура населения — в неполных семьях некому ухаживать за тяжелым больным, растет нагрузка на систему здравоохранения, изменилось понятие «качество жизни». Рассмотрим, какие правовые основы имеет помощь безнадежным больным и какие международные нормы пока не нашли закрепления в российском законодательстве. 

Признаки паллиативной помощи

Закон определил паллиативную помощь как комплекс медицинских вмешательств, направленных на избавление от боли и облегчение других тяжелых проявлений заболевания в целях улучшения качества жизни неизлечимо больных граждан (ст. 36 Федерального закона от 21.11.2011 № 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья граждан в Российской Федерации"1, далее — Закон № 323-ФЗ). 

Исходя из определения Закона № 323-ФЗ, можно назвать 8 признаков паллиативной помощи: 

1. Паллиативная помощь — разновидность медицинской помощи, которая подпадает под правовое регулирование Закона № 323-ФЗ. 

2. Субъект, которому оказывается паллиативная помощь, — неизлечимый больной.

3. Цель помощи — улучшить качество жизни. Согласно Методическим рекомендациям по организации паллиативной помощи (утв. 22.09.2008 № 7180-РХ) главная цель паллиативной помощи — не поощрить «ускорение наступления смерти», а достичь максимально возможного качества жизни инкурабельных больных, которые страдают тяжелыми неизлечимыми заболеваниями, и их родственников. Поэтому недопустимо рассматривать паллиативную помощь как некий шаг к легализации эвтаназии. 

4. Средство достижения цели — избавить пациента от боли и облегчить тяжелые проявления заболеваний. В этом проявляется специфика паллиативной помощи, идущая вразрез с общим понятием медицинской помощи. Напомним, что медицинская помощь — это комплекс мероприятий, направленных на поддержание и (или) восстановление здоровья и включающих предоставление медицинских услуг (ст. 2 Закона № 323-ФЗ). Паллиативная помощь не может быть направленной на выздоровление. 

5. Помощь бесплатная — включена в программу госгарантий бесплатного оказания гражданам медицинской помощи. 

6. Субъект оказания паллиативной помощи — медработник, который прошел обучение оказанию такой помощи. Врач по паллиативной медицинской помощи включен в Номенклатуру должностей медицинских работников и фармацевтических работников, утв. приказом Минздрава России от 20.12.2012 № 1183н. 

7. Паллиативная помощь оказывается в соответствии с порядками и стандартами (ст. 37 Закона № 323-ФЗ). Так, приказом от 09.11.2012 № 785н Минздрав утвердил стандарт специализированной медицинской помощи при злокачественных новообразованиях желудка IA-IV стадии (паллиативное химиотерапевтическое лечение), приказом от 24.12.2012 № 1462н — стандарт специализированной медицинской помощи при злокачественных новообразованиях легкого III–IV стадии (паллиативное эндоскопическое лечение) и т. д. 

8. Паллиативная помощь оказывается амбулаторно, в т. ч. на дому, и стационарно. С 2015 года паллиативная помощь не может оказываться в дневном стационаре2.

Всемирная организация здравоохранения (ВОЗ) рекомендовала национальным системам здравоохранения учитывать пожелания тяжелобольных людей о предпочитаемом месте помощи и завершения жизни. Необходимо наладить систематическую регистрацию места наступления смерти и использовать данные для предварительной оценки эффективности паллиативной помощи. Нужно способствовать тому, чтобы службы здравоохранения выясняли у больных, где они желают получать помощь и где бы предпочли закончить жизнь. Степень удовлетворения индивидуального выбора должна служить окончательным критерием эффективности помощи. 

Паллиативный пациент

Оказание паллиативной помощи связано с понятием инкурабельного (неизлечимого) больного по направлениям: онкология, инсульт, ВИЧ-инфекция. Перечень расширяется за счет хронических прогрессирующих заболеваний с продолжительной терминальной стадией. Успехи медицины в продлении жизни пациентов с серьезными хроническими недугами привели к тому, что проблема паллиативной помощи охватывает не только онкологических больных. 

Критерии оказания паллиативной помощи Минздрав уточнил в Порядке оказания паллиативной медицинской помощи взрослому населению (приказ от 14.04.2015 № 187н). Наличие неизлечимого заболевания — не единственное основание. Паллиативную помощь могут получать пациенты: 

· с различными формами злокачественных новообразований;

· органной недостаточностью в стадии декомпенсации при невозможности достичь ремиссии заболевания или стабилизации состояния; 

· хроническими прогрессирующими заболеваниями терапевтического профиля в терминальной стадии; 

· тяжелыми необратимыми последствиями нарушений мозгового кровообращения, нуждающиеся в симптоматическом лечении и уходе; 

· тяжелыми необратимыми последствиями травм, нуждающиеся в симптоматической терапии и уходе; 

· дегенеративными заболеваниями нервной системы на поздних стадиях заболевания;

· различными формами деменции, в т. ч. с болезнью Альцгеймера, в терминальной стадии.

Направление на паллиативную помощь

Направление больных в медорганизации, которые оказывают паллиативную помощь, зависит от наличия или отсутствия онкологического заболевания. 

При онкологическом заболевании порядок зависит от гистологически верифицированного диагноза. Если диагноз присутствует, пациента должен направить врач-онколог, если нет — врачи-терапевты участковые, врачи общей практики (семейные врачи) при наличии заключения врача-онколога об инкурабельности заболевания и необходимости симптоматического и обезболивающего лечения. 
При отсутствии онкологического заболевания направление выдает врачебная комиссии медорганизации, где больной проходит лечение. !
В отношении ВИЧ-инфицированных действует Положение об оказании паллиативной помощи больным ВИЧ-инфекцией (приказ Минздравсоцразвития России от 17.09.2007 № 610 «О мерах по организации оказания паллиативной помощи больным ВИЧ-инфекцией»). 

Сущность и задачи паллиативной помощи

В понимании сущности и задач паллиативной помощи есть разночтения. Например, Положение об оказании паллиативной помощи больным ВИЧ-инфекцией приводит «свое» понятие паллиативной помощи — это «комплекс мер, направленных на улучшение качества жизни человека, страдающего неизлечимым заболеванием, включающий медицинскую, социальную и психологическую поддержку больного и членов его семьи». К задачам медицинских учреждений добавляется оказание медико-социальной помощи больным ВИЧ-инфекцией и членам их семей, а также элементарный уход за больными, способность к самообслуживанию которых значительно снижена или утрачена. 

Такие же «нестыковки» заметны в региональных документах. Например, в Калининградской области паллиативная помощь понимается как разновидность социальной. Положение об организации паллиативного ухода на дому за пожилыми людьми и инвалидами с тяжелыми формами заболеваний на 2012—2015 гг. утвердил приказ Министерства социальной политики и труда Калининградской области от 21.02.2012 № 22. Приказ установил, что паллиативный уход на дому ориентирован на оказание помощи пожилым людям и инвалидам с тяжелыми формами заболеваний путем предоставления социально-бытовых, санитарно-гигиенических, социально-медицинских, социально-правовых и иных услуг на дому. Хотя в задачах паллиативного ухода есть указание только на доврачебную помощь. 

Сужение понятия паллиативной помощи происходит путем сокращения ее задач, исключения из нее родственников больного и путем ограничения лиц, которые нуждаются в ее оказании. Долгое время традиционным считался подход, что паллиативная помощь оказывается только тогда, когда оказание медицинской помощи уже невозможно, когда любая терапия не дает позитивный эффект. Например, ст. 53 Кодекса Республики Казахстан о здоровье народа и системе здравоохранения прямо указывает, что паллиативная помощь оказывается неизлечимым больным в терминальной (конечной) стадии (выделено автором) заболевания в специализированных структурных подразделениях, самостоятельных медорганизациях (хосписах) или в форме стационара на дому. Такого ограничения нет в российском нормативном акте. 

В пособии Европейского бюро ВОЗ подчеркивается: «больные и их близкие на протяжении порой многих лет болезни сталкиваются с различными проблемами и нуждаются в помощи именно в это время, а не только непосредственно перед наступлением смертельного исхода. Принцип оказания паллиативной помощи только на финальном отрезке жизни явно не подходит для тех часто возникающих ситуаций, когда больные нуждаются в паллиативной помощи сразу же после постановки диагноза, несмотря на то, что им параллельно и до конца жизни проводят лечение, направленное против развития основного заболевания"4.

Отечественный законодатель регулирует только медицинскую паллиативную помощь и тем самым сужает понятие. Данный вид помощи трактуется лишь как комплекс медицинских вмешательств, объектом которых выступает исключительно неизлечимо больной гражданин. Основные документы принял Минздрав. Российские нормативные документы исходят из разделения сфер ответственности. Минздрав отвечает за медицину, за все остальное — иные ведомства. Однако у других ведомств иное видение: паллиативная помощь во всех проявлениях — это зона ответственности Минздрава. Поэтому иных нормативных актов, кроме упомянутого Порядка, нет. 

Международный подход исходит из разнонаправленности паллиативной помощи, в рамках которой есть место и социальной помощи, и психологической, а также помощи (чаще немедицинской) родственникам больного. 

Помощь родственникам

Согласно определению ВОЗ, паллиативная помощь — это подход, позволяющий улучшить качество жизни пациентов и членов их семей, столкнувшихся с проблемой смертельного заболевания, путем предотвращения и облегчения страданий благодаря раннему выявлению и точной оценке возникающих проблем и проведению адекватных лечебных вмешательств (при болевом синдроме и других расстройствах жизнедеятельности), а также оказанию психосоциальной и моральной поддержки. Паллиативная помощь направлена на ослабление боли и других мучительных симптомов, утверждает ценность жизни, но относится к смерти как естественному событию, не стремясь ни к ускорению, ни к отсрочке ее наступления. Паллиативная помощь включает психологическую и моральную поддержку, направленную на то, чтобы помочь больному сохранять в максимально возможной степени активную жизнь до последнего дня. Система поддержки для близких больного призвана помочь справляться с трагической ситуацией, при необходимости — с применением психологического консультирования после смерти больного5. 

Упоминание о помощи родственникам неизлечимо больного отсутствует в российских нормативных актах. Однако медицинские исследования показывают, что именно среди окружения больного формируется так называемый хронический дистресс. Нередко болезненное состояние родственника приводит к серьезным последствиям для здоровья тех, кто его окружает. По некоторым данным, смертность среди близких родственников онкологического больного возрастает на 40%. Паллиативная служба должна способствовать уменьшению последствий хронического дистресса, оторванности родственников от нормальной социальной жизни и расходов здравоохранения на их реабилитацию. 

Права пациентов

Не совсем понятно, как реализовать право пациента на выбор врача и медорганизации, поскольку документы о паллиативной помощи это не оговаривают. Паллиативная помощь относится к самостоятельному виду медицинской помощи (ст. 32 Закона № 323-ФЗ). Таким образом, паллиативная помощь не является разновидностью специализированной помощи, как нередко представляют некоторые научные работы и зачастую сами медработники. Подобный подход влияет на определение правомочий пациентов. !
Международные документы

Всемирная организация здравоохранения трактует паллиативную помощь как «подход». Это позволяет не ограничивать паллиативную помощь лишь оказанием медицинской помощи какого-то вида. 

Международные принципы паллиативной помощи приводят Рекомендации Rec (2003) 130 Комитета Министров Совета Европы от 12.11.2003. Приведем их основные положения. 

Любой человек, нуждающийся в паллиативной помощи, должен иметь возможность получить помощь без промедления в соответствующем учреждении, насколько это выполнимо, в соответствии с потребностями и предпочтением. 

Задача паллиативной помощи — решить физические, психологические и духовные проблемы, которые возникают при неизлечимом заболевании. Поэтому паллиативная помощь требует координированной работы высококвалифицированной и соответственно оснащенной междисциплинарной и мультипрофессиональной команды. 

Активные лечебные мероприятия следует проводить лишь в том случае, если пациент этого хочет, если нет — лечение следует прекратить. В любом случае больной должен получать в полном объеме паллиативную помощь. 

Доступ к службам паллиативной помощи должен быть основан на клинических показаниях, а не на нозологической форме заболевания, местонахождении больного, его экономическом статусе или других подобных факторах. 

Паллиативная помощь должна быть представлена различными организационными формами: помощь на дому, стационарная помощь в специализированных или традиционных медицинских учреждениях, дневные стационары и поликлиники, неотложная помощь, «помощь выходного дня» (respite care), чтобы дать отдых лицам, которые постоянно ухаживают за больным. Формы организации должны быть разносторонними, приспособленными к системе здравоохранения и культуре, и должны быть нацелены на удовлетворение изменяющихся потребностей и желаний пациентов. 

Необходимо оказывать поддержку лицам, которые осуществляют постоянный уход за больным. Их нужно оградить от серьезных проблем в социальной сфере, например потери работы в результате того, что они заботятся о родственнике. Желательно, чтобы они имели официальное право на «отпуск по уходу». 

Ряд документов приняла Всемирная медицинская ассоциация. Это Заявление о политике в области лечения смертельно больных пациентов, испытывающих хроническую боль (Калифорния, 1990 год), Венецианская декларация о терминальном состоянии (1983 год), Заявление о персистирующем вегетативном состоянии (Гонконг, 1989 год), Сиднейская декларация относительно констатации факта смерти (1968 год, дополнена в 1983 году). 

Таким образом, паллиативная помощь имеет базовую правовую основу. При этом подзаконные акты нуждаются в совершенствовании. Во-первых, необходимо установить единое понимание паллиативной помощи — устранить различные толкования в нормативных актах одинаковой юридической силы. Во-вторых, понятие паллиативной помощи следует соотнести с международно-правовым пониманием — включить в него социальные аспекты, а также включить в круг субъектов ее оказания близких родственников больного. 

  

