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Нами проанализированы результаты анкетирования 45 слушателей, участвующих в пилотном проекте дополнительной образовательной программы «Паллиативная помощь в педиатрии». В результате проведенного исследования 80% врачей практического звена признали, что полученная информация по системе оказания паллиативной помощи детям познается ими впервые, а проведение цикла своевременно и востребовано педиатрическим сообществом.
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Введение

Существует заблуждение, что в паллиативной помощи нуждаются в основном пациенты в терминальной стадии рака, которым осталось жить считанные месяцы либо недели. Если речь идет о детях, то это двойное заблуждение: во-первых, паллиативная помощь предоставляется на разных стадиях неизлечимого заболевания, а при необходимом качестве оказания помощи дети могут жить долго, во-вторых, онкологические заболевания у детей не являются самыми распространенными, при которых возможно проведение паллиативной поддержки. Дети, имеющие генетические заболевания, тяжелые врожденные аномалии и пороки развития, с раннего возраста страдают от прогрессирования заболеваний, сопровождающихся сопутствующей тяжелой палогией. Многие детские заболевания являются редкими, продолжительность болезни может значительно варьировать от нескольких дней до нескольких лет. Ребенок может дожить до раннего взрослого возраста, что потребует оказания ему паллиативной помощи в течение многих лет. Один из базовых принципов паллиативной медицинской помощи – это сопровождение специалистами паллиативной помощи не только больного ребенка, а и всех членов его семьи. Паллиативная помощь включает в себя медико-психолого-социальное сопровождение, направленное на максимально возможный уровень качества жизни и социальной адаптации детей с ограниченным сроком жизни вследствие имеющегося неизлечимого заболевания и членов их семей. 
В 2002 году Всемирная Организация Здравоохранения (ВОЗ) дала определение: «Паллиативная помощь детям с различными нозологическими формами заболеваний или состояний, угрожающих жизни (рак, травмы головного мозга), а также заболеваниями, приводящими к преждевременной смерти ребенка или его тяжелой инвалидизации, это активная, всесторонняя забота о теле ребенка, его психике и душе, а также поддержка членов его семьи. Она начинается с момента установления диагноза и продолжается в течение всего периода заболевания, в том числе на фоне проводимого радикального лечения. Специалисты должны провести оценку и облегчить физические и психологические страдания ребенка, предоставить его семье социальную помощь. Для обеспечения эффективной паллиативной поддержки необходима реализация широкого мультидисциплинарного подхода, а в оказании помощи принимают участие, как члены семьи ребенка, так и используются общественные ресурсы. Помощь успешно осуществляется даже при ограниченных возможностях, может быть организована в учреждениях третичной медицинской помощи, в общественных центрах здоровья и даже в детских домах».

Постановка  угрожающего жизни ребенка диагноза – это только часть процесса, ибо необходимо принимать во внимание различия в течении заболевания, тяжесть его проявления, вызываемые им осложнения и необходимость принятия мер, а также характер их воздействия на ребенка и его семью. Несмотря на общепризнанный факт, что паллиативная помощь детям и паллиативная помощь взрослым имеют много общего, очень важно подчеркнуть их основные различия. Учитывая, систему подготовки врачей в Российской Федерации, когда специальности «терапия» и «педиатрия» разделены с первых курсов обучения в медицинских университетах, с учетом принципиальных отличий  паллиативной помощи детям, продиктована необходимость создания учреждений по оказанию паллиативной помощи детям отдельно от взрослых. Принципиальными отличиями детского организма является то, что дети постоянно, динамично развиваются физически, эмоционально и умственно. Обязательное предоставление возможности обучения  больным детям либо на дому, либо в школе, что является дополнительным важным условием в деятельности ребенка. Еще отличительной особенностью паллиативной помощи детям является тот факт, что в семье может быть несколько больных детей, поэтому необходимо организовать генетическое консультирование родителей при планировании рождения следующего малыша. В процессе сопровождения детей с паллиативными состояниями и членов их семей, необходимо выработать тесное взаимодействие участковых педиатров, профильных узких специалистов (неврологов, онкологов, генетиков, иммунологов и прочее) и специалистов паллиативной помощи, так как это различные медицинские службы, которые ни в коем случае не должны подменять друг друга, а только дополнять работу по сопровождению этих семей. 
 Удовлетворение  медицинских и социальных потребностей, также как и психологическая поддержка в вопросах понимания болезни и смерти ребенком и его родителей, являются крайне сложными аспектами при оказании паллиативной поддержки. 
Так сложилось, что у детей применяются более агрессивные методы лечения (например, перевод на инвазивную вентиляцию легких) в «конце жизни» , в отличии от тактики сопровождения взрослых пациентов,  в других случаях  может потребоваться подбор специфического, индивидуального алгоритма по  купированию боли. Важной отличительной особенностью симптоматического лечения детей является сложность оценки выраженности симптомов, в особенности болевого синдрома, т.к. дети не всегда могут выразить свои ощущения и переживания. 
Очень важный момент, что на сегодня нет четко сформулированных единых биоэтических принципов, основанных на безусловном уважении к детской жизни, принципов  отражающих специфику работы с умирающим ребенком и членами его семьи. Особенностью детей является то, что они  воспринимают смерть иначе, чем взрослые, и это необходимо учитывать в вопросах подготовки разговора с детьми о смерти и умирании, поскольку многое зависит от способности ребёнка принять данную информацию. Существуют культурные, психологические и профессиональные барьеры в работе с умирающими детьми и их семьями. 
Все эти особенности определяют тот факт, что паллиативная помощь детям развивается самостоятельно и трансформируется в отдельную медицинскую специальность. Требуется специальная подготовка врачей, медицинских сестер, психологов, специалистов по социальной работе и педагогов для работы с данной категорией больных. В развитых странах существуют сертификационные курсы по паллиативной медицине, в частности, в Великобритании, США и Австралии, а в программу базового обучения студентов входит раздел паллиативной помощи.
Таким образом, паллиативная помощь решает следующие задачи:
· облегчает боль и другие доставляющие беспокойство симптомы;

· утверждает жизнь и относится к умиранию как к естественному процессу;

· не стремится ни ускорить, ни отдалить наступление смерти;

· включает психологические и духовные аспекты помощи пациентам и их семьям;

· предлагает пациентам систему поддержки, чтобы они могли жить насколько возможно активно до конца жизни;

· предлагает систему поддержки «близким» пациента во время его болезни, а также в период тяжёлой утраты;

· использует мультидисциплинарный командный подход для удовлетворения потребностей пациента и его родственников, в том числе в период тяжёлой утраты, если возникает в этом необходимость;

· на сколько возможно сохраняет качество жизни неизлечимо больного ребенка и может положительно повлиять на течение болезни;

· применяется на стадии постановки угрожаемого жизни диагноза в сочетании с другими методами лечения, включает проведение исследований с целью лучшего понимания и купирования клинических симптомов и осложнений.
В России понятие паллиативной помощи законодательно закреплено в статьях 32 и 36 Федерального закона Российской Федерации № 323 от 21 ноября 2011 г. «Об основах охраны здоровья граждан в Российской Федерации», а 14.04.2015 г. приказом №193-н  Министерством здравоохранения Российской Федерации утвержден «Порядок оказания паллиативной медицинской помощи детям». Это первый документ, определяющий правовые нормы при оказании помощи неизлечимо больным детям в нашей стране. 
Своими основными целями Российская Ассоциация паллиативной медицины называет:
· консолидацию медицинского сообщества в решении проблем здравоохранения и профессиональную поддержку специалистов, занятых в области паллиативной медицинской помощи;
· содействие в разработке и внедрении в здравоохранении оптимальных, призванных улучшить качество жизни пациентов, организационных форм, методов и новых технологий.
Ниже приводится классификация угрожающих жизни и приводящих к преждевременной смерти состояний, при которых осуществляется паллиативная помощь детям:
· Категория 1. Угрожающие жизни заболевания, при которых радикальное лечение может быть осуществимо, но часто не дает результатов. При неудаче радикального лечения ребенок получает паллиативную помощь, например: злокачественные новообразования, злокачественная сердечная, печеночная или почечная недостаточность.

· Категория 2. Состояния, при которых преждевременная смерть неизбежна, но длительное интенсивное лечение может увеличить продолжительность жизни ребенка и позволит сохранить его активность, например: кистозная гипоплазия легких.

· Категория 3. Прогрессирующие инкурабельные состояния, обычно длящиеся многие годы, когда возможно проведение лишь паллиативной терапии, например: болезнь Тэя–Сакса, мукополисахаридозы, мышечная дистрофия.

· Категория 4. Необратимые или неизлечимые, но не прогрессирующие состояния или заболевания, обусловливающие тяжелую инвалидизацию ребенка, предрасположенность к частым осложнениям и возможность преждевременной смерти, например: тяжелый церебральный паралич, множественные тяжелые последствия травм головного или спинного мозга.
Эти четыре категории описывают четыре типа течения болезни, при которых потребуется предоставление паллиативной помощи. Эта классификация важна с точки зрения планирования и оценки потребностей в паллиативной помощи. Поэтому очень важно в сотрудничестве с органами здравоохранения создать всеобщую базу данных детей, имеющих заболевания, ограничивающие продолжительность их жизни. Однако это не значит, что все дети и молодые люди в этих четырех группах нуждаются в активной паллиативной помощи в течение всего периода болезни. Некоторые из них, например дети второй группы, могут иметь длительные периоды относительно хорошего состояния и, несмотря на инвалидность, могут обходиться без активной паллиативной поддержки. Необходимость предоставления и объем паллиативной помощи всегда определяется индивидуально.
Ещё одна проблема в системе оказания паллиативной помощи, это – человеческий фактор: персонал не подготовлен к работе в учреждениях, оказывающих паллиативную помощь, и не может справиться со своими эмоциями и своим миропониманием, приступая к медицинской деятельности «между жизнью и смертью». Опыт организации отделений паллиативной помощи и хосписов уже наработан, надо только открыть ум и сердце для того, чтобы впитать в себя этот опыт. Этому необходимо учиться, и только тогда жизнеутверждение приобретает свой смысл.

Описание работы
«Паллиативная помощь в педиатрии»

          Дополнительная профессиональная образовательная программа повышения квалификации для врачей-педиатров «Паллиативная помощь в педиатрии» со сроком освоения 72 часа была апробирована в качестве пилотного проекта в декабре 2016 г. на базе кафедры поликлинической педиатрии и педиатрии ФПК и ПП. Программа  разработана группой экспертов ФГБОУ ВО УГМУ Минздрава России и ФГБОУ ВО УрГПУ Министерства Образования России на основании действующих документов: Приказа Министерства здравоохранения РФ от 14.04.2015 г. №193н «Об утверждении Порядка оказания паллиативной медицинской помощи детям», свода документов исполнительного комитета ВОЗ от 04.04.2014 г. «Укрепление паллиативной медицинской помощи в качестве одного из компонентов комплексного лечения на протяжении всего жизненного цикла» и Европейской ассоциации паллиативной помощи (ЕАПП) «Белая книга: стандарты и нормы хосписной и паллиативной помощи в Европе», опубликованной 01.06.2011 год, Хартия прав умирающего ребенка (Триестская хартия), опубликованной 2016 году.
          Инновационная образовательная программа «Паллиативная помощь в педиатрии» внедрена при участии проректора ФГБОУ ВО УГМУ Минздрава России по довузовской и последипломной подготовке профессора Сабитова А.У. Программа подготовлена и проводится под кураторством заведующей кафедрой поликлинической педиатрии и педиатрии ФПК и ПП ФГБОУ ВО УГМУ Минздрава России, профессора Царьковой С.А., доцента кафедры поликлинической педиатрии и педиатрии ФПК и ПП Ушаковой Р.А., заведующей отделением выездной консультативной помощи детям с паллиативными состояниями ГБУЗ СО «ОДКБ №1», главного внештатного спациалиста Министерства здравоохранения Свердловской области по паллиативной помощи детям Шукшиной Л.А. В 2017 году запланировано проведение пяти подобных циклов, с обучением педиатров всех специальностей в количестве 80 человек, уже проведено два цикла, обучение прошли 36 врачей.

           Цель реализации проекта заключается в удовлетворении образовательных и профессиональных потребностей педиатрического сообщества в условиях изменения социальных потребностей общества, что позволит педиатрам модернизировать свои знания и навыки, необходимые для осуществления эффективной паллиативной помощи детям.

           Задачи цикла:

1. Дать врачам-педиатрам междисциплинарный теоретический и практический курс современных знаний по аспектам психологической, социальной и медицинской помощи семьям, имеющих детей с неизлечимыми заболеваниями.

2. Овладеть теоретическими основами и практическими навыками современных методов оказания помощи неизлечимо больным детям, их родителям и медицинскому персоналу.
           В инновационной программе «Паллиативная помощь в педиатрии» содержатся общие положения, включающие  нормативную базу, и рабочие программы модулей. В общих положениях отражены основные нормативные акты, регламентирующие деятельность врача-педиатра в процессе обучения на цикле «Паллиативная помощь в педиатрии», структура учебных модулей и объем учебной нагрузки. Представлены универсальные компетенции, которые необходимо соблюдать в процессе реализации образовательной программы, а в процессе обучения у слушателей совершенствуются и дополняются профессиональные компетенции.
          В рабочей программе отражены цель и структура обучения, методы подготовки, формы контроля, содержание программ четырех учебных модулей, учебно-тематические планы: 
- 1-й модуль «Педиатрические аспекты паллиативной помощи» в объеме учебной нагрузки 25 академических часов
- 2-й модуль «Паллиативная помощь детям с заболеваниями нервной системы» содержит 20 академических часов
-  3-й модуль «Психологические аспекты паллиативной помощи детям» и

- 4-й модуль «Социальные аспекты паллиативной медицинской помощи детям и их семьям» составлены по 12 академических часа. 
         В содержании программы предусмотрены необходимые знания и практические умения по организации паллиативной медицинской помощи детям. Для формирования профессиональных навыков, необходимых для проведения профильной помощи, запланированы семинары и практические занятия в объеме 60% всего цикла, а для проведения диагностических исследований и лечебных манипуляций в программе отводятся часы на обучающий симуляционный курс в объеме 3 академических часов. Аттестация осуществляется посредством проведения промежуточного и итогового тестирования, выявляет подготовку обучающегося в соответствии с целями и содержанием программы.

         Список обязательной и рекомендуемой литературы содержит перечень современных учебных изданий, монографий и публикаций за последние 10 лет по данной теме. Перечень нормативной документации отражен в полном объеме. Указаны электронные источники получения медицинской информации. Отражено материально-техническое обеспечение рабочих программ модулей. 

         Заведующая учебной частью, куратор циклов, доцент Ушакова Р.А. разработала анкету для слушателей, материалы которых проанализированы и представлены для изучения спроса и тенденций в вопросах организации паллиативной помощи детям в условиях реализации данного проекта: программа, расписание цикла,  анализ анкет прилагаются.

           ЗАКЛЮЧЕНИЕ. 

            Понятие паллиативной медицинской  помощи необходимо рассматривать шире, чем понятие «паллиативная медицина». Согласно определению ВОЗ, паллиативная помощь – это не просто направление медицины, а это – медико-социальная деятельность, направленная на улучшение качества жизни ребёнка и его семьи. Паллиативную помощь отличает мультидисциплинарный подход: не только избавление от боли и тяжелых симптомов, но и психологическая помощь, социальная поддержка ребенка и его близких. Паллиативная помощь в России включает возможность сотрудничества государственных, общественных, благотворительных организаций в успешном решении вопросов по оказанию помощи и поддержки детям с неизлечимыми заболеваниями и их семьям.

        Принципы оказания паллиативной помощи детям, которые заложены в инновационной программе повышения квалификации врачей-педиатров, включают следующие аспекты: 

1. Мультидисциплинарный характер оказания помощи.

2. Доступность вне зависимости от местонахождения  помощи специалистов паллиативной помощи  24 часа, 7 дней в неделю.

3. Качество оказания помощи.

4. Гуманность.

5. Бесплатное оказание помощи.

6. Преемственность.

         Главным аспектом нового проекта «Паллиативная помощь в педиатрии», реализуемого на базе ФГБОУ ВО УГМУ Минздрава России, является наличие профессиональной образовательной программы, учитывающей изменения социальных потребностей населения и дающей педиатрическому сообществу приобретение новых знаний и навыков, необходимых для организации  паллиативной помощи детям.
