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Вступ

  Найбільш гострою демографічною проблемою сучасної України є надзвичайно високий рівень смертності населення, який невпинно рік у рік зростає. Структура смертності за причинами смерті в Україні залишається незмінною впродовж останнього десятиліття. Перше місце посідають хвороби системи кровообігу. За характеристикою медико-демографічної ситуації, Україна належить до демографічно старих країн світу.
Частка населення віком 60 років і старших становить понад 11 мільйонів осіб (або 23,9%), кількість людей, старших за 75 років, дорівнює близько 3,5 млн. осіб, і їх кількість буде невпинно зростати. Постаріння населення в Україні, як і в інших країнах Європи, призводить до збільшення кількості людей, які помирають у старечому віці від хронічних соматичних хвороб, що супроводжуються важкими фізичними та психічними розладами, і потребують паліативної та хоспісної допомоги. В Україні, як і в усьому світі, із збільшенням кількості людей літнього й старечого віку, зниженням смертності від інфекційних захворювань, неминуче зростає захворюваність на злоякісні новоутворення і смертність від них. В Україні через відсутність системи паліативної допомоги досить часто такі люди залишаються сам на сам зі своїми проблемами: біль, страждання через розлади органів та систем життєдіяльності, відсутність необхідного догляду і психологічної підтримки, самотність та соціальна ізоляція. Соціальна незахищеність та порушення прав таких пацієнтів через недосконалість законодавчої та нормативно-правової бази, а також через відсутність належної системи паліативної допомоги очевидна.

  Із близько 100 тисяч онкологічних хворих і більш ніж 5 тисяч хворих на СНІД, які щороку помирають в нашій країні, тільки 5% цих людей помирають в медичних закладах, де отримують необхідну спеціалізовану медичну допомогу і адекватне знеболення. Близько 85% пацієнтів помирають вдома, а решта 10% - в інших місцях
. 

     Тому вивчення проблеми надання паліативної допомоги в Україні є досить актуальним питанням  не лише з медичної точки зору, але й прав людини в галузі охорони здоров’я.

  Актуальність теми дослідження  визначається  необхідністю удосконалення механізму надання паліативної допомоги, покращення її доступності та ефективності. Збільшення з кожним роком кількості людей, які потребують такої особливої уваги з боку держави, вимагає особливої уваги до забезпечення прав паліативних пацієнтів.

  Головною метою дослідження є  осмислення і вивчення проблем надання паліативної допомоги в Україні, з’ясування кола проблем які перешкоджають отриманню якісної медичної допомоги важкохворим людям, що є порушенням прав людини.

  Предметом дослідження є основні права паліативного пацієнта, механізми здійснення цих прав,  завдання паліативної допомоги, соціальні послуги, що надаються паліативному пацієнту.

В Україні через відсутність системи паліативної допомоги досить часто  люди залишаються сам на сам зі своїми проблемами: біль, страждання через розлади органів та систем життєдіяльності, відсутність необхідного догляду і психологічної підтримки, самотність та соціальна ізоляція. Соціальна незахищеність та порушення прав таких пацієнтів через недосконалість законодавчої та нормативно-правової бази, а також через відсутність належної системи паліативної допомоги очевидна. За дослідженнями ВООЗ, близько 60% хворих у термінальній стадії потребують паліативної допомоги, в Україні близько 480 тис. пацієнтів щороку. А враховуючи, що ця проблема торкається рідних і близьких пацієнта (щонайменше ще двоє людей на кожного), загалом паліативної допомоги в Україні потребують щороку близько 1,5 млн. осіб.

   Враховуючи величезну медико-соціальну значимість проблеми, впродовж останніх років спостерігається тенденція до інтеграції  паліативної допомоги у систему охорони здоров’я та соціального забезпечення України. На підсумковій колегії Міністерства охорони здоров’я України навесні 2008 року Міністр охорони здоров’я України визначив розвиток паліативної та хоспісної допомоги у числі 10 пріоритетів діяльності МОЗ України у 2008 та 2009 роках. У квітні 2008 року Міністерство охорони здоров’я України створило Координаційну Раду з розвитку паліативної та хоспісної допомоги в Україні, а у липні 2008 року – Інститут паліативної та хоспісної медицини (Наказ № 159-О від 24.07.2008 р.), який визначений як базова (головна) науково-методична та клінічна установа МОЗ України з питань паліативної і хоспісної допомоги. 
1. Визначення та принципи паліативної  допомоги.
За даними національних та міжнародних експертів, в Україні щороку не менше 500 тисяч осіб потребують паліативної допомоги, зокрема, це дорослі та діти в термінальних стадіях онкологічних і серцево-судинних захворювань, СНІДу і туберкульозу, хворих з важкими травматичними і дегенеративними ураженнями головного і спинного мозку, периферичної нервової системи і опорно-рухового апарату, інвалідів та людей старечого віку тощо. Окрім того, члени сімей паліативних пацієнтів також потребують професійної допомоги. Коли в сім’ї з’являється невиліковно хвора людина, особливо впродовж останніх місяців та тижнів перед смертю, це спричиняє зниження якості життя усієї родини та стає причиною тяжких психоемоційних, соціальних та економічних розладів її функціонування. Під час економічної кризи очікується збільшення кількості сімей, які перейшли межу бідності у зв’язку з непосильними видатками на потреби тяжкохворого члена родини. Тому, окрім спеціалізованої медичної допомоги, такі пацієнти та їхні близькі потребують також відповідної соціальної, психологічної і духовної підтримки. З урахуванням рідних та близьких тяжкохворих кількість потребуючих паліативної опіки щороку в Україні становить близько 1,5 мільйонів осіб, що робить цю проблему одним з найбільш важливих медико-соціальних завдань Уряду та суспільства.

Всесвітня організація охорони здоров’я (ВООЗ) запровадила паліативну допомогу як окремий напрямок медицини у 1982 році. Спочатку паліативну допомогу визначали як догляд за людиною в останні дні її життя. У 2002 році ВООЗ розширила поняття паліативної допомоги. Сьогодні найбільш широко застосовується наступне визначення: Паліативна допомога – це комплексний підхід, мета якого – забезпечити максимальну якість життя пацієнта з невиліковним (смертельним) захворюванням і членів його родини, шляхом запобігання та полегшення страждань завдяки ранньому виявленню і точному діагностуванню (оцінці) проблем, що виникають, та проведення адекватних лікувальних заходів (при больовому синдромі та інших розладах життєдіяльності), а також надання психосоціальної та моральної підтримки.
 
Цей підхід включає забезпечення адекватного знеболення пацієнта. При цьому біль розглядається як комплексне фізичне, соціальне, психологічне, духовне страждання. Відповідно, паліативна допомога складається з медичної, соціальної, психологічної та духовної компонент
.

Медична складова паліативної допомоги полягає у контролі фізичного стану хворого, симптоматичному лікуванні патологічних проявів хвороби, в тому числі, болю, консультуванні та навчанні пацієнта та його рідних і близьких навичкам догляду за хворим.

Відповідно до сучасних міжнародних підходів та концепцій, паліативна медицина повинна бути невід’ємною, інтегрованою складовою медичного обслуговування та соціальної опіки. Декларація ВООЗ (1990) та Барселонська декларація (1996) закликають усі держави світу включити паліативну допомогу в структуру національних систем охорони здоров`я. 

Згідно з існуючими визначеннями, паліативна медицина – це галузь наукової медицини та охорони здоров`я, основним завданням якої є покращання якості життя та полегшення страждань пацієнтів з різними нозологічним формами хронічних невиліковних хвороб, переважно в термінальному періоді їх прогресування та за умов, коли можливості спеціалізованого лікування основної хвороби є обмеженими або, з точки зору сучасних наукових уявлень, безперспективними.
 Починати паліативну допомогу слід паралельно з іншими видами лікування (наприклад, хіміо- чи радіотерапією, хірургічним або консервативним лікуванням) пацієнта з невиліковним хронічним захворюванням. У той час як специфічне (патогенетичне або етіотропне) лікування спрямоване на видужання пацієнта, паліативна допомога повинна забезпечити профілактику і зменшення страждань, які виникають внаслідок невпинного прогресування захворювання. Паліативна допомога і етіотропна терапія повинні бути об'єднані в єдиний курс лікування пацієнта. Починати надавати паліативну допомогу необхідно до того, як симптоми стануть неконтрольованими.
 
 

Рішення про припинення реанімаційних заходів приймають лікарі на підставі співвідношення користі та шкоди для здоров’я пацієнта. Головною умовою прийняття будь-яких рішень є максимальне забезпечення прав та інтересів паліативного хворого, відвертість та взаєморозуміння між персоналом, залученим до надання паліативної допомоги, і родиною пацієнта.
 

Соціальний компонент паліативної допомоги має на меті підтримку найменш захищених верств суспільства, якими є невиліковно хворі в кінці їхнього земного життя. Відповідно до цієї мети, завданнями соціальної роботи у сфері паліативної допомоги є розширення можливостей пацієнта, з’єднання його з ресурсами, що забезпечують підтримку, забезпечення діяльності системи надання комплексних послуг таким особам, а також сприяння тому, щоб ця система відповідала потребам пацієнта.

Психологічний компонент паліативної допомоги вирішує завдання полегшення психоемоційних станів, пов’язаних з невиліковним захворюванням, подолання стресу, тривожності, депресії хворих, їхніх родичів та персоналу, залученого до надання паліативної допомоги, обговорення та підготовки до смерті, допомоги близьким родичам підчас і після важкої втрати. Паліативна допомога також допомагає хворому зберегти максимально можливу активність до останнього дня життя. Психологічна підтримка родини хворого покликана зменшити негативний психоемоційний вплив та стрес, пов’язаний з невиліковним захворюванням рідної та близької людини, допомогти їм полегшити горе втрати, при необхідності – з використанням психологічного консультування після смерті хворого.

Хворий, який потребує паліативної допомоги, має невід’ємне право на задоволення своїх духовних потреб, у тому числі шляхом релігійних відправ, у відповідності зі своїми переконаннями, соціальною, культурною та духовною ідентичністю або уподобаннями. У випадку, коли релігійна приналежність хворого є невизначеною або непевною, духовна підтримка має сприяти його духовній, релігійній, або конфесіональній самоідентифікації, якщо остання розглядається, або сприймається хворим, як проблема, або потреба. Проте, стан хворого та його оточення не можуть бути використані з метою прозелітизму, або у якості засобу для останнього.
Отже, паліативна допомога:

· Забезпечує полегшення болю та інших симптомів або розладів життєдіяльності, що спричиняють страждання;

· Стверджує життя та розглядає смерть як природній процес;

· Не має на меті прискорення чи уповільнення настання смерті;

· Поєднує соціальні, психологічні й духовні аспекти піклування про пацієнта;

· Пропонує систему підтримки, що допомагає пацієнту жити активно, наскільки це можливо, до самої смерті;

· Пропонує систему підтримки, що допомагає родині пережити важкі часи хвороби пацієнта та тяжкої втрати – смерті рідної та близької людини;

· Використовує комплексний міждисциплінарний (командний) підхід, направлений на потреби пацієнта та його сім’ї;

· Покращує якість життя і позитивно впливає на перебіг хвороби;

· Призначається незалежно від стадії захворювання або основного лікування, в поєднанні з іншою терапією, яка забезпечує подовження життя, наприклад, така як хіміотерапія і променева терапія, та включає дослідження, що необхідні для кращого розуміння динаміки захворювання, контролю та запобігання клінічних ускладнень
.
ВООЗ дала також визначення паліативної допомоги дітям:

Паліативна допомога дітям представляє собою спеціальну, однак споріднену з паліативною допомогою дорослим, сферу.

До принципів, які застосовуються у випадку педіатричних невиліковних захворювань належать:

· Паліативна допомога дітям – це активна повна турбота про фізичний стан, розумові здібності й душевний стан дитини, що також включає надання підтримки родині.

· Паліативна допомога дітям починається з моменту діагностування захворювання й продовжується, незважаючи на те, чи отримує дитина відповідне лікування чи ні.

· Особа, що надає паліативну допомогу дитині, повинна контролювати й намагатися максимально усунути або зменшити її фізіологічні та психологічні страждання, та забезпечити відповідні соціальні умови.

· Ефективна паліативна допомога потребує комплексного мультидисциплінарного підходу, що включає залучення родини, й робить доступними суспільні ресурси; вона може бути успішно запроваджена навіть, якщо ресурси обмежені.

· Паліативна допомога дітям може бути забезпечена за обмежених ресурсів спеціалізованої медичної допомоги в закладах загальної лікувальної мережі і навіть у дитини вдома.

Паліативне лікування повинне бути доступним для хворого цілодобово і надаватися в обсязі, прийнятному для пацієнта, відповідно до затверджених стандартів та клінічних протоколів. Паліативна допомога може надаватися з урахуванням потреб і згоди конкретного пацієнта вдома, у поліклініці (як консультативна послуга) або в стаціонарних лікувально-профілактичних закладах будь-яких форм власності з використанням різних організаційних форм медичного обслуговування, у тому числі, у денному стаціонарі, у спеціалізованих стаціонарах (хоспісах або відділеннях паліативної допомоги). Наприклад, якщо хворий хоче одержувати паліативну допомогу вдома, медичні працівники можуть навчити його родичів, близьких або сусідів, які його доглядають, правильно давати йому призначені лікарем препарати, а також надавати інші види медичної й психологічної допомоги. Вони також повинні мати можливість звертатися, при необхідності, до медичних працівників за консультацією.
 Тому ВООЗ визнає, що в кожній країні повинні бути створені відповідні служби для задоволення медичних і соціальних потреб паліативних хворих.

Заклад, де невиліковні (інкурабельні) хворі можуть отримати професійну, спеціалізовану, комплексну й багатопрофільну паліативну допомогу, в багатьох країнах, називається хоспісом.
Першу згадку слова «хоспіс» (з латини – притулок, захисток) у близькому до сучасного значення можна знайти ще у письмових свідоцтвах Середньовіччя. Серед прочан, що йшли в Святі Землі, було багато людей, які сподівалися, що Всевишній позбавить їх від тяжкої хвороби. Дорогою вони зупинялися у монастирях для того, щоб перепочити. Приміщення, які надавалися таким людям, називалися хоспісами. 

Француженка Жиан Гарн’є надала цьому слову сучасного значення. У 1842 році вона заснувала у Франції (Ліон) перший заклад для безнадійно хворих на рак.

У 1967 році в Лондоні був відкритий Хоспіс св. Христофора, який працює до нині. У 1987 році у Великобританії паліативну допомогу визнали самостійним напрямком медицини, а його визначення було таким: «Галузь медицини, що вивчає пацієнтів з пізніми стадіями прогресуючих захворювань, при яких прогноз несприятливий, й задачі лікування зводяться до підтримки якості життя, й допомагає таким пацієнтам».

З того часу створено чимало хоспісів по всьому світу і частина із них – спеціалізовані: створені хоспіси для дітей, неврологічні хоспіси, хоспіси, в яких надається допомога хворим на СНІД тощо. Однак, досі більша частина хоспісних ліжок (від 50% до 90%) у різних країнах призначена для онкологічних хворих. 

Хоспіси також різняться по формам надання паліативної допомоги. Поширені хоспіси на дому (в розвинутих країнах це близько 70%), хоспіси вихідного дня.

Перший хоспіс у Радянському Союзі був створений в Санкт-Петербурзі у 1990 році. В Україні перші хоспіси з’явилися у 1996 році у Львові, Івано-Франківську (за ініціативи управлінь охорони здоров’я відповідних обласних державних адміністрації) та Коростені (Житомирська обл., за ініціативи Української православної церкви та обласного осередку Товариства Червоного Хреста України)
 
.

Отже, хоспіс – це заклад для невиліковно хворих людей, часто в термінальних стадіях захворювання, які потребують постійної сторонньої допомоги та догляду. В той же час, хоспіс – це не звичайна лікарня, тому що тут найголовніше не дороге медичне устаткування і прилади, а особлива атмосфера та персонал, який здатний зрозуміти пацієнта, розділити з ним радість і горе, поспівчувати, утішити та заспокоїти.

Гуманістичний потенціал паліативного догляду в останні роки поширюється і по відношенню до домашніх тварин. Відомо, що вони також можуть страждати від людських хвороб, наприклад, раку. Тому у ряді країн, зокрема, і в США, створено ряд спеціальних хоспісів для домашніх улюбленців. Головним завданням цих закладів, між іншим, також є контроль болю, страху й інших симптомів.

2.Права паліативного пацієнта, завдання паліативної допомоги.

   Паліативні пацієнти знаходяться в  постійній боротьбі за своє життя та з  болем, що їх супроводжує, тому вони потребують не лише додаткової уваги, але й спеціальних прав, які будуть адекватними до їхніх потреб.

   Основними завданнями паліативної допомоги є:

1. Забезпечення гідного завершення земного життя людини.

2. Позбавлення болю.

3. Усунення або зменшення розладів життєдіяльності та інших важких проявів хвороби.

4. Догляд.

5. Підтримка у хворого прагнення до життя; визнання смерті як природного процесу.

6. Медична, психологічна, соціальна, правова і духовна допомога пацієнту та його рідним, як в умовах спеціалізованого медико-соціального закладу - хоспісу, так і вдома.

7. Забезпечення системи заходів, що підтримують у хворого здатність якомога довше активно жити.

8. Піклування про пацієнта та його близьке оточення під час хвороби, після смерті та протягом трауру (в період горювання).

      Існує ряд різних уявлень про право людини на достойну смерть і про, по-справжньому, «гідну» смерть. Різняться вони в залежності від певної культури, віросповідання тощо. Важливим завданням законодавства щодо прав людини (в тому числі й міжнародних договорів) і комплексного підходу паліативної допомоги є гарантування і забезпечення невід’ємної гідності особи, принципів універсальності та недискримінації.

   Права паліативних хворих можемо розділити:

Загальні права:

· право на повагу до гідності;

· право на чуйне ставлення, на дії і помисли, що ґрунтуються на принципах загальнолюдської моралі, з боку медичних і фармацевтичних працівників;

· право на згоду та відмову від медичних, у тому числі паліативних, втручань;

· право на медичну інформацію, а саме про стан здоров'я, мету проведення запропонованих досліджень і лікувальних заходів (зокрема паліативних), прогноз можливого розвитку захворювання, у тому числі наявність ризику для життя і здоров'я;

· право на кваліфіковану медичну допомогу в повному обсязі;

· право на медичну таємницю;

· право на свободу вибору в сфері надання паліативної допомоги, тобто вільний вибір лікаря, вибір методів лікування, у тому числі паліативного, відповідно до рекомендацій лікаря, вибір закладу охорони здоров'я;

· право без вільної згоди не бути підданим медичним, науковим чи іншим дослідам;

· право на допуск до нього інших медичних працівників, членів сім'ї, опікуна, піклувальника, нотаріуса та адвоката;

· право на свободу віросповідання та допуск священнослужителя для відправлення богослужіння та релігійного обряду;

· право на заборону навмисного прискорення смерті або умертвіння невиліковно хворого з метою припинення його страждань;

· право на розпорядження щодо передання після смерті органів та інших анатомічних матеріалів тіла науковим, медичним або навчальним закладам;

· право на належне ставлення до тіла після смерті;

· право на недискримінацію, пов'язану зі станом здоров'я;

· право на згоду на використання нових методів профілактики, діагностики, лікування, реабілітації та лікарських засобів, які знаходяться на розгляді в установленому порядку, але ще не допущені до застосування;

· право на обрання собі помічника, в разі, коли за станом свого здоров'я, пацієнт не може самостійно здійснювати свої права та виконувати обов'язки.

· право на безоплатну правову допомогу:

· первинну (надання правової інформації; надання консультацій і роз'яснень з правових питань; складення заяв, скарг та інших документів правового характеру, крім документів процесуального характеру; надання допомоги в забезпеченні доступу особи до вторинної правової допомоги та медіації);

· вторинну (це право мають лише інваліди, які отримують пенсію або допомогу, що призначається замість пенсії, у розмірі менше двох прожиткових мінімумів для непрацездатних осіб, а також ветерани війни).

Спеціальні права:

· право на заборону катувань, жорстокого, нелюдського та такого, що принижує гідність, поводження;

· право на медичний догляд і соціальне обслуговування та забезпечення, які є необхідними для підтримання життя і здоров'я пацієнта з використанням міждисциплінарного підходу;

· право на кваліфіковану, доступну, безперервну паліативну допомогу різних форм (надання такої допомоги вдома, в хоспісі, в паліативному відділенні медичного стаціонару тощо);

· право на профілактику та зменшення страждань, які виникають на фоні прогресуючого захворювання;

· право на ефективне лікування болю;

· право на допомогу в подоланні фізичних, психосоціальних і духовних проблем;

· право на допомогу, спрямовану на підтримку його сім'ї.

   Одна з європейських Асоціацій паліативної допомоги навіть визначила паліативну допомогу міжнародним правом людини. Доки триватиме дискусія щодо паліативної допомоги як окремого права людини, на думку міжнародних експертів, повинен залишатися принцип, що поєднуватиме медичні, моральні та юридичні імперативи – турбота про пацієнтів з невиліковними хворобами є основним завданням уряду, суспільства й професіоналів-медиків.
3.Соціальні послуги, що надаються паліативному пацієнту.

  Одним із найпріоритніших завдань держави є наближення стандартів життя українського народу до прийнятих у цивілізованому світі. Оскільки Україна задекларувала побудову соціально-орієнтованої держави, особлива увага має приділятися вразливим группам населення.

    Перелік соціальних послуг, що надаються паліативним хворим безоплатно згідно  Закону  України «Про соціальні послуги» від 19 червня 2003 р.: 

Соціально-побутові послуги:

· забезпечення продуктами харчування, м'яким і твердим інвентарем, гарячим харчуванням, транспортними послугами, засобами малої механізації, здійснення соціально-побутового патронажу, виклик лікаря, придбання та доставка медикаментів тощо.

Психологічні послуги:

· надання консультацій з питань психічного здоров'я та поліпшення взаємин з оточуючим соціальним середовищем, застосування психодіагностики, спрямованої на вивчення соціально-психологічних характеристик особистості, з метою її психологічної корекції або психологічної реабілітації, надання методичних порад.

Соціально-економічні послуги:

· задоволення матеріальних інтересів і потреб осіб, які перебувають у складних життєвих обставинах, що реалізуються у формі надання натуральної чи грошової допомоги, а також допомоги у вигляді одноразових компенсацій.

Соціально-медичні послуги:

· консультації щодо запобігання виникненню та розвитку можливих органічних розладів особи, збереження, підтримка та охорона її здоров'я, здійснення профілактичних, лікувально-оздоровчих заходів, праце терапія.

Юридичні послуги:

· надання консультацій з питань чинного законодавства, здійснення захисту прав та інтересів осіб, які перебувають у складних життєвих обставинах, сприяння застосуванню державного примусу і реалізації юридичної відповідальності осіб, що вдаються до протиправних дій щодо цієї особи (оформлення правових документів, адвокатська допомога, захист прав та інтересів особи тощо).
Як отримати соціальну послугу?

· Для отримання соціальних послуг, що надаються державними та комунальними суб'єктами, особа, яка їх потребує, має звернутися із письмовою заявою до місцевого органу виконавчої влади або органу місцевого самоврядування.

· Для отримання соціальних послуг, що надаються недержавними суб'єктами, особа, яка їх потребує, звертається до відповідного суб'єкта, що їх надає.

· Якщо особа, яка потребує соціальних послуг, за віком або станом здоров'я неспроможна самостійно прийняти рішення про необхідність їх надання, таке рішення може прийняти опікун чи піклувальник, органи опіки та піклування, відповідно до законодавства.
Відомства, які забезпечують соціальне обслуговування паліативних хворих:

· Міністерство охорони здоров’я України

· Заклади охорони здоров’я
· Хоспіси

· Хоспісні/паліативні відділення у закладах охорони здоров’я

· Центри профілактики та боротьби зі СНІДом

· Міністерство соціальної політики України

· Територіальні центри соціального обслуговування пенсіонерів та одиноких непрацездатних громадян

· Будинки-інтернати для осіб похилого віку та інвалідів

· Пансіонати для ветеранів війни та праці

   При цьому розвиток мережі закладів паліативної допомоги в Україні, на жаль, суттєво відстає від потреби. За експертними даними, в Україні зараз функціонують більше 20 закладів, які можуть бути ідентифіковані як хоспіси та відділення паліативної допомоги, у яких розгорнуто близько 850 хоспісних ліжок, при мінімальній потребі у 4,5 тис. ліжок. Матеріально-технічна база закладів та відділень, що надають паліативну допомогу, не відповідає міжнародним стандартам, а умови перебування хворих у більшості цих закладів – незадовільні. Не створена система надання послуг на дому, практично тільки почалось створення оперативних бригад для такої допомоги.

Описана вище ситуація багато в чому склалася через невирішеність цілого ряду важливих проблем.
4. Аналіз ситуації щодо дотримання прав паліативних хворих в Україні
Українське законодавство сьогодні не має спеціальних законів та інших нормативно-правових актів, які б у повній мірі забезпечували права на паліативну допомогу людям з невиліковними захворюваннями та членам їхніх родин попри те, що такої допомоги в нашій державі щорічно потребують, як вже зазначалося вище, не менше 500 тисяч хворих та більше як 1 мільйон їхніх найближчих родичів.

В Україні до сьогодні не вироблені методологічні засади дослідження прав інкурабельних хворих, відсутні й спеціальні закони, відповідні стандарти й протоколи, що регулюють правовідносини при наданні паліативної допомоги, немає системи відповідної підготовки фахівців, які надають паліативну допомогу. Необізнаність з міжнародними стандартами паліативної допомоги і правами пацієнта, закріпленими у вітчизняному законодавстві, призводять до численних порушень прав паліативних хворих.

Нині існує чимало ризиків порушення прав паліативних пацієнтів, наприклад: залучення до клінічних випробувань без дотримання необхідних етичних норм, здійснення махінацій із їхнім майном, застосування примусової евтаназії задля пришвидшення прийняття спадщини тощо. Тому необхідно забезпечити постійний контроль щодо дотримання прав паліативних хворих.

Аналіз ситуації в Україні з дотриманням прав невиліковно хворих, який був зроблений експертами Всеукраїнської Ради захисту прав пацієнтів та Всеукраїнської Асоціації паліативної допомоги, дозволяє зробити висновок, що попри встановлені вітчизняним законодавством гарантії, більшість паліативних хворих в Україні на практиці стикаються з низкою порушень їхніх прав, гарантованих українськими та міжнародними документами, деякі з яких наводяться у даному дослідженні.

Нагальні проблеми щодо порушення прав паліативних пацієнтів: 1.порушення  права одержати, при потребі, адекватне та ефективне знеболення. 

Перебіг онкологічних захворювань та СНІДу, в переважній більшості випадків, а також деяких хронічних соматичних захворювань (особливо, при ураженні нервової системи, суглобів тощо) супроводжується нестерпним болем. Висновки експертів ВООЗ свідчать про те, що ефективно зарадити сильному болю можна лише при застосуванні опіоїдних анальгетиків. На жаль, ситуація з застосуванням опіоїдних анальгетиків у лікувально-профілактичних закладах системи охорони здоров’я свідчить про невідповідність існуючої практики, як національному законодавству, так і міжнародним стандартам. Однією з головних причин цього є «заборонна парадигма та підходи», які застосовуються в регламентуючих документах Міністерства охорони здоров’я та Міністерства внутрішніх справ України, що регулюють медичний обіг опіоїдних анальгетиків. Надання своєчасного і адекватного знеболення виявляється проблематичним через ускладнену процедуру призначення, виписування, відпуску опіоїдних анальгетиків і недолугу наркополітику держави, в цілому, та правоохоронних міністерств і відомств, зокрема. Відповідно до Закону України “Про заходи протидії незаконному обігу наркотичних засобів, психотропних речовин і прекурсорів та зловживанню ними”, протидію незаконному обігу наркотичних засобів, психотропних речовин і прекурсорів здійснює ціла «армія» правоохоронних органів і органів виконавчої влади: Міністерство внутрішніх справ України, Служба безпеки України, Генеральна прокуратура України, Державний митний комітет України, Державна прикордонна служба України, Міністерство охорони здоров'я України та інші в межах наданих їм Законом повноважень.

Аналіз застосування опіоїдних анальгетиків у лікувально-профілактичних закладах системи охорони здоров’я свідчить про незадовільну ситуацію. За медичним споживанням опіоїдних анальгетиків Україна посідає одне з останніх місць серед розвинених країн світу, в яких більш ліберальне відповідне законодавство сприяє доступу пацієнтів до таких препаратів. Так, за даними Міжнародного комітету з контролю за наркотиками, за рівнем споживання хворими опіоїдних знеболювальних лікарських засобів Україна посідає лише 78-ме місце з 222 країн. Міжнародними експертами встановлено, що в Україні середнє добове споживання  опіоїдних анальгетиків складає 221 дозу на мільйон осіб, в той же час (за міжнародними стандартами) середня кількість людей, що потребують терапії наркотичними лікарськими засобами, складає 2040 пацієнтів на мільйон осіб тільки серед онкохворих. 

Недосконалість чинного законодавства та нормативно-правової бази в Україні спричиняє порушення права людини (пацієнта) на якісну медичну допомогу та забезпечення гідного завершення життя – багато паліативних пацієнтів, особливо які одержують допомогу вдома, не дістають адекватного знеболення з застосуванням опіоїдних анальгетиків. За експертними даними, в Україні задовольняється лише близько 10% пацієнтів, які потребують опіоїдних анальгетиків. Ця сумна статистика свідчить про те, що більшість пацієнтів залишають цей світ, страждаючи від страшного болю, не маючи змоги отримати необхідну паліативну допомогу. Низький рівень застосування опіоїдних анальгетиків у системі охорони здоров’я України свідчить про незадовільний рівень доступності невиліковно хворих пацієнтів до адекватного знеболення.

Провідними світовими фармацевтичними компаніями досить давно виготовляються сучасні опіоїдні анальгетики у формі таблеток або пластирів, які мають тривалий та якісний знеболювальний ефект. Такі препарати в Україні майже не представлені на ринку через відсутність відповідних нормативно-правових актів.

Докладно проблему забезпечення опіоїдними анальгетиками в Україні вивчала Рада захисту прав та безпеки пацієнтів у 2007-2008 роках за підтримки Міжнародного фонду «Відродження». За результатами дослідження складений звіт, на основі якого була зроблена доповідь у збірнику правозахисних організацій з прав людини в Україні 2007 року.
 

Яскравим прикладом недосконалості чинної нормативно-правової бази, що регулює обіг опіоїдних анальгетиків в Україні, є порядок їх зберігання і відпуску з аптечних складів (аптек), що регулюється Наказом МОЗ України «Про затвердження Порядку обігу наркотичних засобів, психотропних речовин та прекурсорів в державних і комунальних закладах охорони здоров’я України» № 356 від 18.12. 1997 р. із змінами від 04.06.1999 р. (далі – Порядок).

Так, у пункті 2.4.11. Порядку зазначено, що порошкові та в таблетках чи драже (ангро) наркотичні, психотропні лікарські засоби і прекурсори списку N 1 таблиці IV Переліку повинні відпускатися з аптечних складів лише в опечатаному вигляді, при цьому на кожній упаковці має бути етикетка із зазначенням назви аптечного складу, найменування згаданих вище засобів, номера і дати аналізу, номера і дати фасування та підпису особи, яка розфасувала даний лікарський засіб. Відпуск вказаних засобів, упакованих безпосередньо в папір чи целофан, категорично забороняється. 

Ця процедура дуже детально виписана в Порядку, однак не застосовується через відсутність в Україні таблетованих форм опіоїдних анальгетиків. 

В «Лісабонській декларації прав пацієнта», прийнятій Всесвітньою медичною асоціацією (ВМА) у 1981 році, зроблено особливий наголос на забезпеченні права на ефективне знеболювання. На жаль, документи, прийняті ВМА, як вже зазначалося вище, не є обов’язковими для виконання на території України, тому це право у нас нерідко не дотримується. 

В Україні медична допомога й обслуговування паліативних пацієнтів з вираженим больовим синдромом (це перш за все онкологічні хворі, хворі на СНІД) в передтермінальній стадії донедавна здійснювалося на основі ліміту наркотичних препаратів (так звана «доза Бабаяна» – 50 мг на добу). Таке застосування опіоїдних анальгетиків західні лікарі небезпідставно називають «легалізовані тортури».

Сьогодні ситуація, як зазначають лікарі, дещо покращилася. Однак, і до нині в якості одного з основних аргументів проти збільшення дози (інколи і самого призначення) опіоїдних анальгетиків вітчизняні фахівці наводять ймовірність виникнення наркотичної залежності у хворих.

	До юридичної служби Ради захисту прав та безпеки пацієнтів  звернулася жінка, мати якої помирала в районній лікарні, страждаючи через нестерпний біль. Вона перенесла складну операцію з приводу розповсюдженого раку молочної залози. Хвороба продовжувала прогресувати. Цій пацієнтці, що кричала від болю, районні лікарі не призначили опіоїдних анальгетиків, мотивуючи це небезпекою звикання і ймовірністю розвитку наркоманії(!). Співробітники Ради зателефонували в лікарню і пояснили лікарям, що існують рекомендації ВООЗ, якими варто керуватися в подібних випадках. Після цього в лікарню співробітники Ради терміново направили лист із детальним викладенням позиції Ради відносно даної ситуації.

Через три дні зателефонувала донька пацієнтки і сказала: «Наша мама просила передати вам велике спасибі!». 

· Як себе почуває Ваша мама?

· Вона померла…
· ?????...
· Останній свій день наша мама прожила гідно: їй дали чисту білизну і вона не терпіла біль! Це був найкращий день її земного життя за останній рік…



Така політика по відношенню до застосування опіоїдних анальгетиків у терапевтичних цілях, на нашу думку, є неприпустимою та протирічить визнаним у світі міжнародним стандартам. До того ж результати досліджень свідчать, що у онкологічних хворих залежність від наркотиків (зокрема, морфіну) розвивається лише в одному з 10 тисяч випадків.

Зважаючи на те, що захист від болю у інкурабельних хворих є складовою права пацієнта на кваліфіковану медичну допомогу, медичний догляд і гідну смерть, без сумніву, необхідно терміново переглянути норми, що обмежують доступ паліативних хворих до опіоїдних анальгетиків в Україні. Адже «кредит довіри до медицини зберігається до тієї пори, доки остання в змозі ефективно боротися із болем»
. 

Будь-яка хвора людина потребує особливої, підвищеної уваги й турботи. Людина ж, яка зазнає сильного болю і душевних страждань від усвідомлення близької смерті, стає занадто сприйнятливою та уразливою, може виявляти роздратування або злість.

Довготриваючий біль формує складний багатокаскадний патофізіологічний процес, створюючи численні клінічні й психологічні синдроми. Біль в змозі повністю знищити людину як особистість. Він несе нестерпні страждання хворому й нерідко деформує його психіку. При цьому не виключений розвиток суїцидальної готовності.

Тому логічно припустити, що надаючи юридичну допомогу паліативним пацієнтам, окрім відповідної фахової підготовки, дотримання вимог професійної етики, юрист повинен мати певні знання з психології, навички соціальної роботи, можливо, навіть володіти практикою надання невідкладної допомоги.

Невгамовний фізичний біль й психологічні переживання призводять до розпачу, відчуття безсилля перед обставинами, відчуття самоти й непотрібності суспільству, залежності від лікарів та найближчого оточення. 

2.Порушення  права одержати, при потребі, паліативне лікування. 

Яке повинне бути доступним для хворого цілодобово і надаватися в обсязі, прийнятному для пацієнта, відповідно до затверджених стандартів та клінічних протоколів. Окрім браку сучасних неін’єкційних опіоїдних анальгетиків в Україні не вистачає й спеціалізованих закладів (хоспісів або паліативних відділень), паліативних ліжок для невиліковно хворих людей, тому досить часто паліативні хворі в Україні не мають доступу до потрібної їм допомоги. 

За підрахунками експертів ВООЗ, потреба в паліативній допомозі становить на 100 тисяч населення в середньому 7 стаціонарних ліжок і 10 ліжок для хворих, які потребують паліативної допомоги вдома. Виходячи з цього, в Україні повинно бути не менше 3,7 тисяч паліативних ліжок. Крім цього, близько 85 тисяч хворих щоденно потребують паліативної допомоги вдома. А яка ж реальна ситуація в нашій країні? Станом на початок 2009 р. на 46 млн. населення України стаціонарна паліативна допомога надавалася пацієнтам у 19 стаціонарних закладах хоспісної та паліативної допомоги: відділеннях інтенсивного сестринського догляду, хоспісних і паліативних відділеннях при деяких онкологічних центрах, диспансерах, багатопрофільних лікувальних закладах або ж у хоспісах, в яких разом розгорнуто близько 650 паліативних ліжок. Сюди включені також недержавні хоспіси, створені благодійними релігійними організаціями. В деяких регіонах впроваджується догляд на дому з елементами паліативної допомоги. Такі відділення створені у великих обласних центрах, тому більшість людей, які мають потребу у паліативній допомозі, особливо, мешканці невеликих міст та селищ взагалі не можуть її отримати. 

Таким чином, в Україні задовольняється потреба у стаціонарній та амбулаторній паліативній допомозі лише незначної частки пацієнтів. В результаті – сотні тисяч пацієнтів у термінальній стадії онкологічних та багатьох хронічних невиліковних захворювань, які потребують паліативної та хоспісної допомоги, помирають вдома наодинці, страждаючи від болю, депресії, інших симптомів захворювань, за відсутності необхідного знеболення, професійного догляду, соціальної та психологічної підтримки.

3.Незадовільні умови перебування.

Через брак коштів матеріально-технічна база багатьох діючих хоспісів та відділень паліативної допомоги ще не відповідає міжнародним стандартам, а умови перебування хворих у цих закладах є незадовільними, що можна розглядати як третю групу порушень прав пацієнтів. Не вистачає персоналу з відповідною фаховою підготовкою, бракує медикаментів, обладнання, яке б полегшило намагання медичного персоналу забезпечити хоча б відносну якість життя (наприклад, елементарних протипролежневих матраців), не говорячи про невідповідні санітарно-гігієнічні умови, що зумовлено відсутністю відповідних стандартів і нормативів.
Іншою проблемою є дискримінація невиліковно хворих пацієнтів (наприклад, хворих на СНІД), що порушує їхнє право, встановлене ст.6 Основ законодавства України про охорону здоров’я. Особливої правової допомоги та захисту потребують деякі уразливі категорії паліативних хворих, серед яких, зокрема, особи без громадянства, іммігранти, ув’язнені тощо, у яких найчастіше виникають проблеми з доступом до будь-якої медичної допомоги.

4.Фінансові труднощі

Ще одна проблема, з якою стикаються надавачі паліативної допомоги та їхні підопічні. Сьогодні в Україні, як показують результати досліджень, проведених Асоціацією паліативної допомоги і Радою захисту прав та безпеки пацієнтів, паліативні і хоспісні відділення лікувально-профілактичних закладів вкрай обмежені в ресурсах і не мають можливості забезпечити хворих навіть найнеобхіднішим: медичним обладнанням, ефективними знеболюючими, протипролежневими матрацами та іншими засобами медичного призначення. Але навіть недостатнє фінансування з бюджету розподіляється в наступній пропорції 70 – 80 % витрачається на утримання закладу і тільки 20 – 30 % на потребу пацієнтів.

Безоплатність і доступність медичної допомоги, що гарантується ст.49 Конституції України поки що не більше ніж декларація. Майже всі ліки і медичні засоби купуються пацієнтами або родичами за власний кошт. Лікування і підтримання якості життя невиліковно хворої людини вимагає значних фінансових витрат, що гостро відбивається на сімейному бюджеті, спричиняючи поширення бідності в Україні. 

Як вже зазначалося вище, паліативна допомога – це комплексна медико–соціальна допомога пацієнту з невиліковним захворюванням та членам його родини, однією з складових якої є юридичної допомога. Однак реальне забезпечення цього стандарту для переважної більшості хоспісів – це поки що лише недосяжна мета. Попри гарантоване ст.59 Конституції України право кожного на правову допомогу, що передбачає її доступність для всіх, хто її потребує, паліативні хворі, за незначним виключенням, не можуть її отримати. Звернення по правову допомогу до приватної юридичної фірми, як правило, є додатковим (поряд із сплатою за лікування і медикаменти) фінансовим тягарем для самого хворого та його родини. 

Більшість опитаних паліативних хворих та їх близьких (близько 75%), позитивно ставляться до ідеї створення у хоспісних відділеннях параюридичного супроводу або можливості отримання безкоштовної (чи за доступну плату) правової допомоги у фахівців з права. На думку опитаних, це дозволило б ефективно, без зайвого клопоту і додаткових фінансових витрат вирішувати проблеми з оформленням пільг (наприклад, по інвалідності або виплат сім’ї, що втратила годувальника). Для значної кількості опитаних актуальним є питання розпорядження майном: складання заповіту і оформлення спадщини (або договору дарування). Для невиліковно хворих осіб працездатного віку, що мають дітей, найважливішою проблемою є вирішення питання щодо майбутнього останніх, а також щодо захисту права власності.

Значна частина респондентів потребує правової консультації щодо можливості складання довіреності й призначення представника, який би виконував певні доручення. Однак при цьому, жоден з опитуваних не знає про право обрати собі помічника, встановлене ст.78 Цивільного кодексу України. Такий помічник міг би, в разі необхідності, представляти особу в органах державної влади, органах місцевого самоврядування, організаціях, діяльність яких пов’язана з обслуговуванням населення, а також вчиняти дрібні побутові правочини, отримати, пенсію, аліменти, заробітну плату, поштову кореспонденцію тощо. 

5.Відсутність (за поодинокими виключеннями) в існуючих хоспісах соціальних працівників (які повинні працювати у цих закладах згідно відповідного Наказу МОЗ України та затвердженого штатного розкладу). Вони могли б надавати елементи такої юридичної допомоги, як це відбувається в Харківському хоспісі. Адже, згідно міжнародних практик, одна з ролей соціального працівника – захисник прав і інтересів клієнта. Ця роль була запозичена з професії юриста і передбачає активну цілеспрямовану діяльність, наприклад, ведення переговорів від імені клієнта, захист його юридичних інтересів, в тому числі і в суді, в тих випадках, коли він потребує допомоги. Звичайно, особистісні риси та професійні навички соціального працівника мають відповідати виконанню цієї ролі
. 

  6.Відсутність необхідних правових знань у медичного персоналу. Загалом, і, зокрема, серед тих, які надають паліативну допомогу. Звідси поширеність порушень права людини на отримання достовірної і повної інформації про стан свого здоров’я, встановлене ст.39 «Основ законодавства України про охорону здоров’я». Не отримавши чесних відповідей на свої запитання, хворий позбавляється можливості свідомо брати участь у прийнятті рішень, в тому числі й щодо майбутнього.

Трапляються випадки, коли через правову необізнаність діагноз спочатку повідомляють родичам пацієнтів. Родичі ж, керуючись «благими намірами», замовчують діагноз і перед самим пацієнтом і перед іншою ріднею. Це призводить до ситуацій, коли сам хворий до останнього сподівається на одужання, однак внаслідок відсутності ефекту від лікування втрачає довіру до лікуючого лікаря і звертається до різних цілителів, знахарів та екстрасенсів. Врешті це призводить до значного погіршення стану хворого і передчасному виникненню ускладнень, розладів функцій життєдіяльності і розвитку сильного больового синдрому. Сам хворий через марні сподівання, шукаючи спасіння у нетрадиційній медицині, не лише ускладнює тим самим перебіг хвороби і зазнає значних фінансових витрат, а й втрачає час для спілкування з близькими людьми або релігійним наставником, оформлення заповіту, спадщини або інших юридичних документів.

Дещо покращилася ситуація в останні роки із реалізацією права на вільний контакт з родиною та близькими під час перебування на стаціонарному лікуванні. Згідно результатів опитування, це право, встановлене ст.287 Цивільного кодексу України (ЦКУ), мають можливість реалізувати майже усі паліативні хворі (у більш ніж 95%). Стаття 287 ЦКУ вказує, що до хворого повинні бути допущені не лише члени сім’ї, а й нотаріус, адвокат, священнослужитель для відправлення богослужіння та релігійного обряду. Таким чином, забезпечується також право на психологічну допомогу та духовну підтримку, згідно з релігійними переконаннями. 

Деякі хворі з жахом уявляють ситуацію, коли вони через розлади життєдіяльності, викликані хворобою, втратять можливість чітко висловити свої побажання і волю як лікарям, так і родичам. При цьому більшість із цих респондентів не знає про право пацієнта не погодитися на інтенсивну терапію, яка продовжуватиме життя. Сьогодні в Україні діє норма, згідно якої пацієнт, який набув повної цивільної дієздатності і усвідомлює значення своїх дій та може керувати ними, має право відмовитися від лікування (ст.43 Основ). Однак при цьому, лікар зобов'язаний пояснити пацієнту, до яких наслідків може призвести відмова від лікування. Якщо і після цього пацієнт буде відмовляться від лікування, лікар має право взяти від нього письмове підтвердження, а при неможливості його одержання – засвідчити відмову відповідним актом у присутності свідків.

    З огляду на вищезазначене, розширення сфери правозахисної діяльності у системі охорони здоров’я, соціального захисту і поширення її на паліативну допомогу є надзвичайно актуальним питанням в Україні.

Дотримання прав паліативних хворих буде забезпечене лише після внесення відповідних змін у діючі закони та інші нормативно-правові акти, що регулюють обіг опіоїдних анальгетиків в Україні та розроблення спеціального закону (або, наприклад, внесення змін до Основ законодавства України про охорону здоров’я), що регулюватиме правовідносини у сфері надання паліативної допомоги, встановлюватиме відповідальність за порушення прав невиліковно хворих осіб. 

Одне із нагальних питань – розроблення національних стандартів паліативної допомоги, протоколів та інструкцій для фахівців, які надають паліативну допомогу та здійснюють захист прав щодо дотримання етичних, якісних, правових принципів у ході роботи з паліативними хворими. 

Також необхідно створити робочу групу з фахівців Інституту паліативної та хоспісної медицини, МОЗ України та експертів провідних правозахисних організацій, що займаються захистом прав та безпекою пацієнтів, яка сформує механізми моніторингу та виявлення випадків порушень прав пацієнтів та повідомлень про такі випадки. Тут має бути також розроблена процедура реєстрації, реагування на повідомлення та, власне, самого представництва інтересів пацієнта і адвокації.

Особливу увагу потрібно приділити питанням особливості діяльності системи паліативної допомоги при підготовці фахівців правозахисту (адвокатів, представників пацієнта), основам правових знань працівникам медичних та соціальних закладів паліативної допомоги. Також, під час підготовки медичних і соціальних працівників, залучених до надання паліативної допомоги, необхідно приділити достатню увагу розвитку навичок міждисциплінарної взаємодії задля того, щоб фахівці хоспісів могли залучати юристів/правозахисників до цієї роботи. 

Отже, сьогодні через відсутність відповідної системи держава не забезпечує паліативною та хоспісною допомогою людей, які її потребують, відповідно до міжнародних підходів та стандартів, та поки що не може в повній мірі забезпечити дотримання прав паліативних хворих. Вирішення питань, пов’язаних з розвитком паліативної допомоги, потребує розробки нормативно-правовового регулювання та адекватного фінансування відповідних програм, досягнення однакової доступності паліативної та хоспісної допомоги в різних регіонах України, на різних рівнях медичної допомоги невиліковно хворим пацієнтам з різними типами захворювань і обмеженим прогнозом життя та членам їхніх родин. Однією з головних умов реалізації цих завдань є консолідація зусиль громадянського сектору та держави. 

Висновок

     Актуальність проблеми  захисту і забезпечення прав паліативних хворих та членів їхніх родин зростає рік від року, що зумовлено швидким постарінням населення України і збільшенням кількості людей, які помирають у старечому віці від важких хронічних захворювань, які супроводжуються важкими фізичними стражданнями, емоційними та психічними розладами, соціальними проблемами, що вимагає міждисциплінарної та міжвідомчої координації.

   Щороку в Україні близько 1,5 мільйонів осіб, зокрема, дорослих і дітей в термінальних стадіях онкологічних і серцево-судинних захворювань, СНІДу і туберкульозу, хворих з важкими травматичними і дегенеративними ураженнями головного і спинного мозку, периферичної нервової системи і опорно-рухового апарату, інвалідів, людей старечого віку та їхніх найближчих родичів потребують паліативної допомоги, що ставить цю проблему в один ряд з найважливішими медико-соціальними проблемами українського суспільства.

     В Україні досить часто не забезпечуються або порушуються права значної частини паліативних хворих і членів їхніх родин через відсутність системи паліативної допомоги та недосконалість законодавчої та нормативно-правової бази, що зумовлює незадовільну доступність та якість паліативної і хоспісної допомоги, і в результаті досить часто такі люди залишаються сам на сам зі своїми проблемами: біль, страждання через розлади органів та систем життєдіяльності, відсутність необхідного догляду і психологічної підтримки, самотність, соціальна ізоляція.  

    Паліативна і хоспісна допомога довела свою ефективність у покращанні якості життя невиліковно хворим пацієнтам з різними типами захворювань та обмеженим прогнозом життя та членам їхніх родин і повинна бути доступною для хворого цілодобово і надаватися в обсязі, прийнятному для пацієнта, відповідно до міжнародних стандартів та клінічних протоколів, з урахуванням потреб і згоди конкретного пацієнта вдома, у поліклініці (як консультативна послуга) або в стаціонарних лікувально-профілактичних закладах будь-яких форм власності з використанням різних організаційних форм медичного обслуговування, у тому числі, у денному стаціонарі, у спеціалізованих стаціонарах (хоспісах або відділеннях паліативної допомоги).                      Вирішення питань, пов’язаних з розвитком паліативної допомоги, потребує розробки нормативно-правовового регулювання та адекватного фінансування відповідних програм, досягнення однакової доступності такої допомоги в різних регіонах України, на різних рівнях медичної допомоги невиліковно хворим пацієнтам з різними типами захворювань і обмеженим прогнозом життя та членам їхніх родин. Однією з головних умов реалізації цих завдань є консолідація зусиль громадянського сектору та держави. 

У своїй роботі я розглянув поняття паліативна допомога, паліативна медицина, хоспіс, обґрунтував актуальність вирішення питання надання медичної допомоги паліативним хворим не лише з медичної точки зору, а най перш  як забезпечення і реалізація прав людини.

«Хоспіс» (з латини – притулок, захисток) у близькому до сучасного значення можна знайти ще у письмових свідоцтвах Середньовіччя. Серед прочан, що йшли в Святі Землі, було багато людей, які сподівалися, що Всевишній позбавить їх від тяжкої хвороби. Дорогою вони зупинялися у монастирях для того, щоб перепочити. Приміщення, які надавалися таким людям, називалися хоспісами. Перший хоспіс у 1842 році засновано у Франції (Ліон)- перший заклад для безнадійно хворих на рак. Перший хоспіс у Радянському Союзі був створений в Санкт-Петербурзі у 1990 році. В Україні перші хоспіси з’явилися у 1996 році у Львові, Івано-Франківську. З того часу в українському законодавстві поступово закріплюються права паліативних хворих. 

Права паліативних пацієнтів на доступну кваліфіковану якісну медичну допомогу гарантується, так само, як і право кожного громадянина України, Конституцією України, та регламентується Законом України «Основи законодавства України про охорону здоров’я», іншими Законами України, деякими Постановами Кабінету Міністрів України та наказами Міністерства охорони здоров’я України. Цими нормативно правовими актами визначаються завдання паліативної допомоги, права паліативного пацієнта (розділ 2), соціальні послуги, що надаються паліативному пацієнту (розділ 3).

Вирішення завдання про надання такої допомоги і забезпечення прав паліативних пацієнтів покладається на :

· Міністерство охорони здоров’я України

· Заклади охорони здоров’я

· Хоспіси

· Хоспісні/паліативні відділення у закладах охорони здоров’я

· Центри профілактики та боротьби зі СНІДом

· Міністерство соціальної політики України

· Територіальні центри соціального обслуговування пенсіонерів та одиноких непрацездатних громадян

· Будинки-інтернати для осіб похилого віку та інвалідів

· Пансіонати для ветеранів війни та праці

При цьому нажаль реалізація прав паліативних пацієнтів має незадовільний стан, у своїй роботі я виділив найвагоміші порушення  прав паліативних пацієнтів:

· порушення  права одержати, при потребі, адекватне та ефективне знеболення.

· порушення  права одержати, при потребі, паліативне лікування. 

· незадовільні умови перебування.

· фінансові труднощі.

· відсутність (за поодинокими виключеннями) в існуючих хоспісах соціальних працівників (які повинні працювати у цих закладах згідно відповідного Наказу МОЗ України та затвердженого штатного розкладу).

· відсутність необхідних правових знань у медичного персоналу, та хворих.

Для вирішення проблем паліативних хворих в Україні необхідно поєднати ініціативність громадських організацій, церков, окремих громадян з державною підтримкою. Для цього на мою думку необхідно:

· удосконалити законодавство України, яке стосується розвитку правових механізмів фінансування системи охорони здоров’я, в цілому, та розвитку паліативної та хоспісної допомоги зокрема.

· прийняти державну цільову соціальну програму розвитку паліативної та хоспісної допомоги.

· запровадити доступ пацієнтів до спеціалізованої стаціонарної та спеціалізованої амбулаторної паліативної допомоги за наявності відповідних медичних та соціальних показань

· визначити чіткі медико-правові та соціальні критерії госпіталізації, відмови у госпіталізації, перебування на лікуванні у стаціонарі (хоспісі та паліативному відділенні) та виписки зі стаціонару; 
· збільшити кількість та термін зберігання опіоїдів в стаціонарних медичних закладах, встановити можливість 5 – 7 денного запасу необхідних опіоїдів у хворих на дому;
· визначення чітких медико-правових та соціальних критеріїв надання паліативної і хоспісної допомоги вдома, в тому числі порядок призначення, виписування, введення/застосування, зберігання знеболювальних медичних препаратів, які містять наркотичні та психотропні речовини тощо.
· враховувати значення і роль рідних, близьких та опікунів в процесі надання паліативної та хоспісної допомоги вдома та передбачити надання їм матеріальної допомоги по догляду за паліативним хворим.
· враховувати побажання паліативних хворих щодо місця та форми отримання паліативної та хоспісної допомоги (стаціонар, денний стаціонар, інтернат для людей похилого віку, вдома).
· встановлення відповідальності за порушення прав невиліковно хворих осіб;
  Людина в період вмирання, як і протягом усього життя, залишається особистістю. Одним з головних досягнень хоспісу є твердження її цінності та забезпечення їй гідного життєвого кінця. Безнадійно хвора людина опиняється в стані хронічного стресу, який викликаний не лише хворобою, але і соціальними наслідками: втратою роботи, звичного соціального статусу, дорожнечею медикаментів, інвалідністю і т. п. 

Світовий досвід свідчить, що саме паліативна та хоспісна допомога, застосовуючи комплексний мультидисциплінарний підхід, адекватно реагує на потреби паліативних хворих та їхніх рідних, сприяє покращанню якості життя, що зумовлює велике соціально-економічне та гуманітарне значення цього інноваційного напрямку охорони здоров’я та соціального захисту населення. 

Додатки

Додаток №1

Ключові завдання паліативної допомоги, визначені ВООЗ







Додаток №2
Соціальні послуги, що надаються паліативному пацієнту

	Соціально-побутові послуги
	забезпечення продуктами харчування, м'яким і твердим інвентарем, гарячим харчуванням, транспортними послугами, засобами малої механізації, здійснення соціально-побутового патронажу, виклик лікаря, придбання та доставка медикаментів тощо

	Психологічні послуги
	надання консультацій з питань психічного здоров'я та поліпшення взаємин з оточуючим соціальним середовищем, застосування психодіагностики, спрямованої на вивчення соціально-психологічних характеристик особистості, з метою її психологічної корекції або психологічної реабілітації, надання методичних порад

	Соціально-економічні послуги
	задоволення матеріальних інтересів і потреб осіб, які перебувають у складних життєвих обставинах, що реалізуються у формі надання натуральної чи грошової допомоги, а також допомоги у вигляді одноразових компенсацій

	Соціально-медичні послуги
	консультації щодо запобігання виникненню та розвитку можливих органічних розладів особи, збереження, підтримка та охорона її здоров'я, здійснення профілактичних, лікувально-оздоровчих заходів, праце терапія

	Юридичні послуги
	надання консультацій з питань чинного законодавства, здійснення захисту прав та інтересів осіб, які перебувають у складних життєвих обставинах, сприяння застосуванню державного примусу і реалізації юридичної відповідальності осіб, що вдаються до протиправних дій щодо цієї особи (оформлення правових документів, адвокатська допомога, захист прав та інтересів особи тощо)


Додаток №3
Відомства, які забезпечують соціальне обслуговування паліативних хворих

	Міністерство охорони здоров’я України
	Міністерство соціальної політики України

	Заклади охорони здоров’я
	Територіальні центри соціального обслуговування пенсіонерів та одиноких непрацездатних громадян 

	Хоспіси
	Будинки-інтернати для осіб похилого віку та інвалідів

	Хоспісні/паліативні відділення у закладах охорони здоров’я
	Пансіонати для ветеранів війни та праці
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