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КРАТКИЙ
ТЕОРЕТИЧЕСКИЙ ОБЗОР

Зарождение идей социального партнерства 
принято относить к началу XX века, когда воз-
никла потребность в регулировании отношений 
между трудом и капиталом1. На сегодняшний 
день сложилось несколько ключевых подходов 
к пониманию социального партнерства. Пер-
вый заключается во взаимовыгодном сотруд-
ничестве наемных работников посредством 
профсоюзов с работодателями и государством. 
Второй подход к пониманию социального пар-
тнерства2 – межсекторальное социальное пар-
тнерство – возник с 80-х годов XX века в связи 
со снижением роли профсоюзов, а также расши-
рением перечня социальных проблем, вызван-
ных развитием рыночных отношений. С этой 
точки зрения социальное партнерство понима-
ется как конструктивное взаимодействие орга-
низаций из различных секторов (государства, 
бизнеса и некоммерческого сектора), в целях 
решения социальных проблем, «выгодное» ка-
ждой из сторон в отдельности и населению 
территории, на которой оно реализуется, обе-
спечиваемое за счет синергетического эффекта 
объединения различных ресурсов3. Межсекто-
ральное социальное партнерство в зависимо-
сти от количества задействованных участников 
может быть как трехсторонним, так и двухсто-
ронним. Видами двухстороннего социального 
партнерства являются государственно-частное 
партнерство, общественно-частное партнерство 

и общественно-государственное партнерство. 
Трехстороннее социальное партнерство предпо-
лагает согласованное взаимодействие государ-
ственных структур с бизнесом и некоммерче-
скими организациями одновременно. Условное 
распределение ролей участников трехсторонне-
го межсекторального социального партнерства 
выглядит следующим образом4:

—	 организации некоммерческого сектора вы-
ступают с инициативой, формулируют на-
личие и содержание социальной проблемы;

—	 бизнес обеспечивает ресурсную составляю-
щую решения социальной проблемы, в том 
числе через предоставление финансиро-
вания, помещений, квалифицированных 
специалистов и т.д.;

—	 государство координирует взаимодействие 
и контролирует исполнение обязательств.

В настоящее время формируется новый подход 
к пониманию социального партнерства как спо-
соба решения социальных проблем посредством 
эффективного взаимодействия, не только го-
сударства, бизнеса и некоммерческих органи-
заций, но и широкого спектра представителей 
гражданского общества: «воздействия граждан 
и их объединений на власть в законной, органи-
зованной и конструктивной форме. В этом слу-
чае субъектом социального партнерства стано-

вится ‘общественность’»5, включая получателей 
социальной поддержки6 и ‘неорганизованных’ 
представителей общественности7. Проекты со-
циального партнерства могут носить как разо-
вый характер, так и постоянный8.

Основные принципы социального партнерства:

1.	 Наличие общей цели — решение социаль-
ной проблемы9— и заинтересованность 
всех сторон в ее решении;

2.	 Выгодность для каждого участника пар-
тнерства, а также для общества в целом;

3.	 Объединение усилий всех участников10;

4.	 Равноправие и учет интересов всех сторон;

5.	 Справедливое распределение возможно-
стей и рисков между участниками11.

Для формирования социального партнерства 
необходимо наличие ряда объективных и субъ-
ективных условий12. К первым относятся: демо-
кратия и гражданское общество; потребность 
в социальном партнерстве, выраженная в на-
личии социальных проблем, требующих реше-
ния объединением усилий; институциональная 
сформированность групповых интересов, орга-
низационно-правовые и политические установ-
ления государства в части регулирования инте-
ресов участников. Субъективными условиями 
формирования социального партнерства явля-
ются: осознание общности целей участников со-
циального партнерства, их готовность следовать 
нормам, зафиксированным в соответствующих 
документах; наличие системы эффективных 
санкций за нарушение норм социального пар-
тнерства, развитие традиций гражданского уча-
стия.

Достоинства межсекторального партнерства за-
ключаются в эффективном решении социальных 

проблем, что «способствует снижению социаль-
ной напряженности, ликвидирует элементы 
противостояния, конфликтности и закладывает 
основы стабильности, общественного поряд-
ка»13. Практика межсекторального социально-
го партнерства показала также наличие ряда 
проблем, которые условно делятся на внутри-
секторные и проблемы самого межсекторного 
взаимодействия. Внутрисекторные проблемы: 
недостаточный профессионализм участников, 
информационный голод и отсутствие обше-
го информационного пространства, слабость 
ассоциативных связей и закрытость неправи-
тельственных организаций, непонимание тем 
или иным сектором проблем партнеров меж-
секторного взаимодействия: недостаточность 
правового обеспечения, отсутствие механизмов 
взаимодействия, основанных не только на лич-
ных контактах14.

Социальное партнерство в Российской Федера-
ции с нормативной точки зрения разработано 
в первую очередь для системы трудовых отно-
шений. Определение социального партнерства 
представлено в Трудовом кодексе РФ:  «Соци-
альное партнерство в сфере труда – система 
взаимоотношений между работниками (пред-
ставителями работников), работодателями 
(представителями работодателей), органами 
государственной власти, органами местного са-
моуправления, направленная на обеспечение 
согласования интересов работников и работо-
дателей по вопросам регулирования трудовых 
отношений и иных непосредственно связанных 
с ними отношений»15. Также существует ряд за-
конов субъектов Российской Федерации (напри-
мер, Закон Москвы «О социальном партнерстве 
в городе Москве», 2009 г., Закон Санкт-Петер-
бурга «О социальном партнерстве в сфере труда 
в Санкт-Петербурге», 2011 г. и др.), однако все 
они не выходят за рамки трудовых отношений, 
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несмотря на то, что современное понимание 
социального партнерства шире сферы взаимо-
отношений работника и работодателя и часто 
используется при описании технологий рабо-
ты в сфере образования, здравоохранения, со-
циальной защиты, развития инфраструктуры 
и других. Социальная сфера, являясь преиму-
щественно объектом прямого государственного 
управления и финансирования, испытывает зна-
чительные потребности в ресурсах, внедрении 
современных методов управления и передовых 
технологий. Бюджетные средства не позволяют 
полностью и в короткий период решить эти за-
дачи, поэтому становится необходимым прямое 
привлечение компетенций и инвестиций част-
ного сектора16 и общественных организаций.

В литературе описаны основные модели меж-
секторального сотрудничества в России: инфор-
мационный обмен; проведение совместных бла-
готворительных акций и других мероприятий 
разного характера; систематическая поддержка 
социальных инициатив, в том числе за счет пре-
доставления помещения, оказания консульта-
ционных услуг, оплаты расходов и т. п.; развитие 
государственно-общественных форм управ-
ления, в том числе за счет создания постоянно 
действующих круглых столов, объединяющих 
представителей трех секторов, на уровне муни-
ципальных образований или субъектов РФ; фи-
нансирование социальной сферы на конкурсной 
основе17.

16	 Ибятов Ф. М. Зарубежный опыт реализации проектов государственно-частного партнерства в сфере здравоохранения образования // Управление. 2019. №1. С. 35-
39. С. 35.

17	  Тиховодова А.В. Социальное партнерство: сущность, функции, особенности развития в России. С. 300-301.

18	 Ткаченко А. Е., Кушнарева И. В., Крауш В. Организация паллиативной помощи детям на региональном уровне. СПб: Типография Михаила Фурсова. 2016. С. 5.

19	 Ткаченко А. Е., Кушнарева И. В., Александрова О. В. Комплексный подход как залог качества оказания паллиативной медицинской помощи детям. СПб: Типография 
Михаила Фурсова. 2018. С. 19.

20	 Атлас мира по паллиативной помощи в конце жизни / Под ред. Connor S.R., Sepulveda Bermedo M.C. С. 46-60.

21	 Кулькова В. Ю. Организационный механизм взаимодействия государства и некоммерческих организаций в оказании паллиативной помощи // Вопросы управления. 
2018. №2 (32). С. 97-102. С. 101.

Паллиативной помощью детям называют дея-
тельность, направленную на всестороннее улуч-
шение качества жизни детей, страдающих не-
излечимыми и ограничивающими срок жизни 
заболеваниями, и членов их семей18. За послед-
нее десятилетие паллиативная помощь детям 
в России стала одним из наиболее динамично 
развивающихся направлений социальной сфе-
ры. В отличие от паллиативной помощи взрос-
лым паллиативная помощь детям характери-
зуется параллельными с ходом заболевания 
процессами развития и личностного становле-
ния ребенка. Паллиативная помощь детям пред-
ставляет собой комплексное явление, ключевым 
компонентом которого является медицинская 
помощь, но помимо нее в паллиативную по-
мощь детям входят еще психологическая и со-
циальная помощь, а также духовная поддержка 
в соответствии с религиозными убеждениями 
ребенка и его семьи19. 

Большое количество составляющих понятия 
«паллиативная помощь детям» приводит к тому, 
что в процесс ее оказания включено множество 
субъектов: «ребенок + его родители» в качестве 
основного, а также учреждения здравоохране-
ния, некоммерческие организации, учреждения 
социальной защиты, образовательные органи-
зации, благотворительные фонды, коммерче-
ские организации, религиозные и волонтерские 
организации и другие. Эффективное взаимодей-
ствие всех этих субъектов должно обеспечивать 
комплексность и высокое качество паллиатив-
ной помощи детям. 

Оказание качественной комплексной паллиа-
тивной помощи детям требует значительных 
ресурсов (финансовых, кадровых, материаль-
ных и других). Мировая практика свидетель-
ствует о том, что наиболее эффективные модели 
оказания паллиативной помощи20 представляют 

собой объединение усилий государственных уч-
реждений, разного типа некоммерческих орга-
низаций, а также коммерческих организаций. 
Таким образом, потребность в социальном пар-
тнерстве в сфере паллиативной помощи детям 
обуславливается необходимостью комплексного 
оказания данного вида помощи.  

Качественное предоставление всех составля-
ющих паллиативной помощи детям возможно 
при эффективной реализации социального пар-
тнерства двух типов: межведомственного и меж-
секторального. Межведомственное социальное 
партнерство необходимо между учреждениями 
и организациями, подведомственными мини-
стерствам здравоохранения, социальной защи-
ты и образования как представителям государ-
ства, в том числе для своевременного выявления 
потребности и начала оказания помощи детям. 
Межсекторальное партнерство в сфере палли-
ативной помощи детям востребовано в форме 
расширенного трехстороннего взаимодействия, 
при котором в качестве структур гражданского 
общества будут участвовать не только неком-
мерческие организации, но и родители детей, 
имеющих паллиативный статус; дети, религи-
озные организации, волонтерские группы, СМИ, 
институт Уполномоченного по правам ребенка. 
В наиболее общем плане роль каждого из пере-
численных выше субъектов социального пар-
тнерства в сфере паллиативной помощи детям 
выглядит следующим образом:

Государство: обеспечивает нормативно-право-
вую базу для взаимодействия и контроль выпол-
нения обязательств участниками, утверждает 
программы и стратегии развития, предоставляет 
финансовые ресурсы, организовывает подготов-
ку специалистов; предоставляет государствен-
ные задания, а также землю, здания и оборудо-
вание21.

Социальное партнерство в сфере паллиативной помощи 
детям: потребность, особенности, участники
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Некоммерческие организации: дополняют 
и расширяют перечень услуг, предоставляемых 
государственными организациями (в некото-
рых случаях берут на себя предоставление части 
социальных услуг); организуют привлечение 
дополнительных финансовых ресурсов посред-
ством фандрайзинга и благотворительных фон-
дов, проводят ремонт и подготовку помещений, 
предоставляемых государством; инициируют 
экспертизу и специализированные исследова-
ния в целях формулирования профессиональ-
ных рекомендаций и программ по решению 
проблем государственным органам22, формиру-
ют позитивное общественное мнение на основе 
подотчетности и открытости23.

Коммерческие организации: обеспечивают ре-
сурсами в первую очередь финансовыми, а так-
же кадровыми и материально-техническими; 
способны быстро реагировать на существующие 
потребности и проблемы.

Родители детей, имеющих паллиативный 
статус: формулируют потребности целевой ау-
дитории и вопросы, требующие решения; спо-
собны поддерживать и общаться с другими ро-
дителями ‘на равных’.

Дети: обеспечивают потребности детей, имею-
щих паллиативный статус, в дружбе и общении 
со сверстниками.

Религиозные организации: обеспечивают духов-
ную поддержку детей, имеющих паллиативный 
статус, а также членов их семей в соответствии 
с вероисповеданием семьи.

Волонтерские группы: восполняют потребности 
детей и членов из семей в общении, обеспечива-
ют помощь, не требующую специализированной 
профессиональной подготовки. 

Средства массовой информации: обеспечивают 
связь с широкой общественностью, информиру-
ют население о возможностях получения данно-
го вида помощи, а также достижениях и пробле-
мах в данной сфере; формируют общественное 
мнение по данной теме; могут способствовать 
преодолению стигматизации детей, нуждаю-
щихся в паллиативной помощи, и членов их се-
мей.

Институт Уполномоченного по правам ре-
бенка: способствуют реализации прав ребенка 
на достойную жизнь, медицинскую помощь, 
развитие, семью; участвуют в развитии системы 
оказания паллиативной помощи детям, в том 
числе посредством организации сбора данных 
для мониторинга качества ее оказания в РФ.

Общественная палата Российской Федерации: 
осуществляет общественный контроль за дея-
тельностью органов власти как часть граждан-
ского общества, в том числе в области паллиа-
тивной помощи детям; участвует в мониторинге 
и разработке программ комплексной паллиа-
тивной помощи детям в России; организовыва-
ет мероприятия для открытых обсуждений во-
просов, связанных в данной областью.

22	 Социальное партнерство в реабилитации детей-инвалидов: учебное пособие / А. Б. Тугаров, Т. И. Лавренова. С. 21.

23	 Кулькова В. Ю. Организационный механизм взаимодействия государства и некоммерческих организаций в оказании паллиативной помощи. С. 101.

АНАЛИЗ
ЭМПИРИЧЕСКИХ ДАННЫХ

Данный отчет сформирован на основе данных 
Мониторинга развития системы паллиативной 
помощи детям в Российской Федерации, про-
веденного в феврале-мае 2020 г. по инициативе 
АНО «Детский хоспис».

Объектом исследования выступала паллиатив-
ная помощь детям в России.

Предмет исследования – социальное партнер-
ство в области паллиативной помощи детям 
в России.

Цель исследования заключалась в описании со-
стояния социального партнерства в области пал-
лиативной помощи детям в России.

Метод исследования – анкетный опрос Ми-
нистерств / Комитетов / Департаментов здра-
воохранения, Министерств / Комитетов / Де-
партаментов социальной зашиты населения, 
Министерств / Комитетов / Департаментов об-
разования, местных организаций здравоохране-
ния и НКО, задействованных в оказании паллиа-
тивной помощи, а также заполнение чек-листов 
в рамках личных посещений местных организа-
ций здравоохранения и НКО, задействованных 
в оказании паллиативной помощи, Уполномо-
ченными по правам ребенка в субъектах РФ.

Методы анализа данных: анализ данных, полу-
ченных в закрытых вопросах, проводился с ис-
пользованием статистической программы IBM 
SPSS Statistics; анализ данных, полученных в от-
крытых вопросах, проводился методом темати-
ческого анализа.

Сбор данных осуществлялся путем направления 
всех анкет (Запросов) региональным Уполномо-
ченным по правам ребенка, которые осущест-
вляли рассылку Запросов в релевантные Мини-
стерства / Комитеты / Департаменты, а также 
осуществляли личные посещения местных ор-
ганизаций здравоохранения и НКО, задейство-
ванных в оказании паллиативной помощи де-
тям. Представители Министерств / Комитетов / 
Департаментов здравоохранения должны были 
направить “Запрос в местные организации здра-
воохранения” во все учреждения, имеющие ли-
цензию на оказание паллиативной помощи де-
тям, а также НКО, задействованные в оказании 
паллиативной помощи детям. После заполнения 
анкеты направлялись в АНО «Детский хоспис». 

Выражаем благодарность Уполномоченному 
по правам ребенка в городе Санкт-Петербурге 
за участие в пилотаже анкет для мониторинга.

В данном документе под паллиативной помо-
щью понимается законодательное определение 
паллиативной медицинской помощи, которое 
включает в себя медицинские и немедицинские 
компоненты: «комплекс мероприятий, включа-
ющих медицинские вмешательства, меропри-
ятия психологического характера и уход, осу-
ществляемые в целях улучшения качества жизни 
неизлечимо больных граждан и направленные 
на облегчение боли, других тяжелых проявлений 
заболевания»24. 

Далее в тексте под словом «Министерство» по-
нимаются также Комитеты и Департаменты 
в качестве обобщенного наименования ведом-
ства в разных регионах. 

Методология сбора и анализа данных

24	 Федеральный закон «Об основах охраны здоровья граждан в Российской Федерации» от 21.11.2011 N 323-ФЗ ст. 36 (ред. от 31.07.2020).
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Взаимодействие организаций здравоохранения 
с учреждениями социальной защиты в сфере 
паллиативной помощи детям представляет со-
бой социальное партнерство двух соответству-
ющих ведомств и подчиняющихся им органи-
заций внутри государственного сектора. Это 
направление межведомственного социального 
партнерства является одним из наиболее важ-
ных в сфере паллиативной помощи детям, по-
скольку напрямую влияет на качество жизни 
детей, имеющих паллиативный статус, и членов 
их семей.

Анализ социального партнерства между ор-
ганизациями здравоохранения и социальной 
защиты населения основывался в первую оче-
редь на изучении нормативной базы взаимо-
действия. Как видно из таблицы №1, порядок 
или положение, регламентирующее межведом-
ственное взаимодействие медицинских орга-

Сводные данные о механизме взаимодействия 
медицинских учреждений и организаций соци-
ального обслуживания населения в сфере орга-
низации оказания паллиативной помощи де-
тям, полученные из региональных министерств 
здравоохранения и социальной защиты, пред-
ставлены в таблице №3. Наличие существенного 
разнообразия в ответах из разных министерств 

низаций с учреждениями системы социальной 
защиты населения при организации оказания 
паллиативной помощи детям, на начало 2020 
года в большинстве регионов РФ отсутство-
вал.  Информация о наличии рабочей группы 
по разработке данного документа представлена 
в таблице №2. По этим данным, среди регионов, 
в которых отсутствует порядок/положение, толь-
ко в одной трети была сформирована рабочая 
группа по разработке соответствующего доку-
мента. Наиболее распространенным планируе-
мым сроком разработки документа в этих реги-
онах назывался конец 2020 года. Следовательно, 
нормативная база, регулирующая взаимодей-
ствие медицинских организаций с учреждени-
ями системы социальной защиты населения 
при организации оказания паллиативной помо-
щи детям на региональном уровне, нуждается 
в существенной доработке.

свидетельствует о существовании различных 
трактовок приказа Министерства здравоохра-
нения РФ и Министерства труда и социальной 
защиты РФ от 31 мая 2019 г. № 345н/372н и фак-
тическом отсутствии четко выстроенного взаи-
модействия между данными структурами на ре-
гиональном уровне.

Участие учреждений социальной защиты в социальном	
партнерстве в сфере паллиативной помощи детям

Таблица №1. Наличие порядка или положения, регламентирующего межведомственное взаимодействие медицинских организаций 
с учреждениями системы социальной защиты населения при организации оказания паллиативной помощи детям, в регионах РФ 

на начало 2020 года, по данным министерств здравоохранения и министерств социальной защиты населения

Таблица №3. Механизмы взаимодействия медицинских учреждений и организаций социального обслуживания населения в сфере 
организации оказания паллиативной помощи детям, по данным министерств здравоохранения и социальной защиты

Таблица №2. Наличие рабочей группы по разработке порядка или положения, регламентирующего межведомственное 
взаимодействие медицинских организаций с учреждениями системы социальной защиты населения при организации оказания 

паллиативной помощи детям, в регионах РФ, в которых на начало 2020 года отсутствовал данный документ, по данным 
Министерств здравоохранения и Министерств социальной защиты населения

Данные, полученные из министерств
здравоохранения (кол-во регионов)

Данные, полученные из министерств здравоохранения 59 
субъектов РФ

Данные, полученные из министерств 
здравоохранения (кол-во регионов)

Данные, полученные из министерств 
социальной защиты (кол-во регионов)

Данные, полученные из министерств социальной защиты 
32 субъектов РФ

Данные, полученные из министерств 
социальной защиты (кол-во регионов)

Наличие

Отсутствие

Нет данных

•	 взаимодействие на основе регионального и федераль-
ного (приказ Министерства здравоохранения РФ и 
Министерства труда и социальной защиты РФ от 31 мая 
2019 г. № 345н/372н) законодательства в 12 и 10 регио-
нах, соответственно;

•	 информация о ребенке, нуждающемся в паллиативной 
помощи, передается в орган социальной защиты на-
селения в письменном виде (в том числе при выписке 
ребенка из медицинского учреждения) в 5 регионах;

•	 медицинские сотрудники информируют родителей па-
циентов о возможности получения социальных услуг, 
а также предоставляют контакты органов социальной 
защиты в 4 регионах;

•	 межведомственное взаимодействие осуществляется 
в рамках соглашений между органами социальной 
защиты и органами здравоохранения (включая обмен 
информацией и совместные совещания) в 2 регионах;

•	 в индивидуальном порядке при наличии согласия 
законного представителя в 2 регионах;

•	 выявление необходимости социальной поддержки 
пациента и его семьи, с передачей информации 		
в социальные службы (включая получение мер соци-
альной поддержки и помощь в устранении выявленных 
несоответствий нормам) в 2 регионах;

•	 межведомственный план мероприятий (в том числе 	
по совершенствованию качества и доступности 	
паллиативной помощи) в 2 регионах;

•	 передача информации через социального работника 		
в органы социальной защиты населения в 2 регионах;

•	 региональная программа социально-бытовой 	
адаптации пациентов в 1 регионе;

•	 межведомственные рабочие группы с участием 	
представителей системы образования в 1 регионе;

•	 передача копии заключения о признании ребенка 	
нуждающимся в паллиативной помощи в региональ-
ные отделения социальной защиты населения 		
в 1 регионе;

•	 в штате учреждений первичной медико-санитарной 
помощи имеются социальные работники, которые со-
вместно с участковой службой и юристами занимаются 
обеспечением социальной поддержки семей, имеющих 
детей, нуждающихся в паллиативной помощи, 		
в 1 регионе;

•	 постоянная передача информации о детях, нуждаю-
щихся в паллиативной помощи, предоставляемой им 
помощи и услугах без перекладывания ответственно-
сти на родителей (официальных представителей) 		
в 24 регионах;

•	 взаимодействие на основе регионального и федераль-
ного (приказ Министерства здравоохранения РФ и 
Министерства труда и социальной защиты РФ от 31 мая 
2019 г. № 345н/372н) законодательства в 19 и 12 регио-
нах, соответственно;

•	 медицинские учреждения и организации социального 
обслуживания населения информируют родителей 
(официальных представителях) о возможностях полу-
чения медицинских и социальных услуг при обраще-
нии в соответствующую инстанцию в 6 регионах;

•	 при перенаправлении семей с детьми, нуждающимися 
в паллиативной помощи, в организации социального 
обслуживания в 12 регионах;

•	 на основе обращений или заявлений родителей (закон-
ных представителей) детей, нуждающихся в паллиа-
тивной помощи.

•	 В 7 субъектах механизм взаимодействия находится 		
в стадии формирования.

Наличие

Отсутствие

22

56

7

18

38

29

28

28

8

20
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•	 к пациенту приглашаются представители социальных 
служб территории пребывания пациента для оказания 
межведомственной помощи в конкретной ситуации на 
дому в 1 регионе;

•	 рабочие совещания с медицинскими организациями 
(при необходимости) в 1 регионе.

•	 Из 6 регионов была получена информация об отсут-
ствии механизма взаимодействия, а из 7 регионов  —		
о его разработке.

Исследование также показало следующую ин-
формацию о процедуре перенаправления семей 
с детьми, нуждающимися в паллиативной помо-
щи, в организации социального обслуживания 
населения (данные министерств социальной за-
щиты):

•	 через непосредственное обращение родите-
ля (законного представителя) в организацию 
социального обслуживания населения в 18 
субъектах РФ;

•	 по направлению медицинских учреждений 
или работников в 13 субъектах РФ;

•	 на основе Федерального закона от 28.12.2013 
№ 442-ФЗ «Об основах социального обслу-
живания граждан в Российской Федерации» 
в 7 субъектах РФ.

•	 В 4 субъектах РФ данное перенаправление 
не осуществляется.

Следовательно, функционирующий в настоящее 
время алгоритм перенаправления семей с деть-
ми, нуждающимися в паллиативной помощи, 
в организации социального обслуживания насе-
ления требует доработки.

Согласно действующему законодательству, ос-
новной формой учета детей, нуждающихся в пал-
лиативной помощи, является реестр детей, нуж-
дающихся в данном виде помощи. По данным 
из министерств здравоохранения, они существу-
ют в 60 субъектах РФ, отсутствуют в 19 субъектах. 
Данные по 6 субъектам РФ отсутствуют. Согласно 
объединенным данным из министерств здраво-
охранения и социальной защиты, реестры детей, 
нуждающихся в паллиативной помощи, обычно 
включают в себя следующие сведения:

•	 основная информация: ФИО, паспортные 
данные, полис, СНИЛС, ФИО родителей, 
адрес проживания;

•	 медицинская информация: основной диа-
гноз и код по МКБ-10, № и дата врачебной 

комиссии, решение врачебной комиссии 
о признании статуса паллиативного ребенка 
(и степень паллиативности), сопутствующий 
диагноз, сведения о медицинском учрежде-
нии и лечащем враче, данные о предыдущих 
госпитализациях;

•	 потребность в лекарственных препаратах (в 
т.ч. наркотических веществах), в расходных 
материалах, а также в медицинских издели-
ях и оборудовании (аппарат ИВЛ, небулай-
зер, мешок Амбу, баклофеновая помпа и дру-
гое);

•	 наличие инвалидности;

•	 способность к самообслуживанию и степень 
мобильности;

•	 план предоставления медицинских услуг;

•	 форма получения паллиативной помощи;

•	 данные лица, осуществляющего уход за ре-
бенком;

•	 + получение социальных и образовательных 
услуг.

Стоит обратить внимание на то, что в 13 регионах 
реестры содержат информацию не только о ме-
дицинской составляющей, но и о социальных ус-
лугах, в которых нуждается ребенок и его семья; 
а в 2 регионах [Пермский край, Тверская область] 
реестры также содержат сведения об образовании 
детей. Наличие данных сведений в региональ-
ном реестре способствует комплексному обеспе-
чению помощью, а также эффективному меж-
ведомственному взаимодействию, при условии 
наличия доступа разных ведомств (социальной 
защиты и образования) к реестру. По данным ми-
нистерств социальной защиты, сведения из рее-
стра детей, нуждающихся в оказании паллиатив-
ной помощи, учитываются при планировании 
объемов предоставления социальных услуг толь-
ко в 8 регионах РФ. В 46 регионах не учитываются. 
Отсутствуют данные по этому вопросу о 31 субъ-

екте РФ. Таким образом, в большинстве регионов 
России организованы реестры детей, нуждаю-
щихся в паллиативной помощи, однако не менее 
чем в 19 регионах реестры отсутствуют. Сведения, 
фиксируемые в реестрах, в большинстве регионов 
представляют собой указание основной инфор-
мации о ребенке и истории его болезни, но прак-
тически не содержат информацию, которая была 
бы полезна для организаций социального обслу-
живания или образования. 

Взаимодействие организаций здравоохранения, 
задействованных в оказании паллиативной по-
мощи детям, с учреждениями социальной защиты 
на местах изучалось на основе данных, получен-
ных от сотрудников местных организаций, задей-
ствованных в оказании паллиативной помощи 
детям, а также данных, полученных от региональ-
ных Уполномоченных по правам ребенка в рам-
ках личных посещений этих организаций. Так, 
по данным Уполномоченных по правам ребенка, 
взаимодействие с учреждениями социальной за-
щиты и социального обслуживания реализуется 
в 65% организаций, оказывающих паллиативную 
помощь детям, не реализуется в 35% организа-
ций. Взаимодействие осуществляется в следую-
щих формах:

•	 передача информации о детях, нуждающихся 
в паллиативной помощи, от государственно-
го медицинского учреждения в учреждения 
социальной защиты и социального обслу-
живания и направление обращения о пре-
доставлении социального обслуживания се-
мьям в 16 субъектах РФ;

•	 взаимодействие на основании норматив-
но-правовых актов субъектов РФ, согла-
шений и постановлений о порядке взаи-
модействия медицинских организаций, 
организаций социального обслуживания 
и общественных объединений, иных неком-
мерческих организаций, осуществляющих 
свою деятельность в сфере охраны здоровья, 
при оказании гражданам паллиативной по-
мощи в 9 регионах;

•	 на основании приказа Министерства здраво-
охранения Российской Федерации и Мини-
стерства труда и социальной защиты Россий-
ской Федерации от 31 мая 2019 г. N 345н/372н) 
в 6 регионах;

•	 обмен информацией (по телефону) и кон-
сультации между сотрудниками медицин-
ских учреждений и учреждений социальной 
защиты в 5 регионах;

•	 информируют родителей о возможностях 
получения социальных услуг сотрудниками 
государственных медицинских учреждений 
в 4 регионах;

•	 на основе заявлений родителей в 2 регионах.

Это взаимодействие обеспечивает совместную 
деятельность медицинских организаций и учреж-
дений социального обслуживания в следующих 
направлениях:  

•	 оформление документов (льготы, пособие 
и т.п.), а также оказание правовой помощи 
в 6 регионах;

•	 социальная помощь (оказание образователь-
ных, досуговых услуг) в 5 регионах;

•	 консультативная помощь родителям в 4 ре-
гионах;

•	 выездной патронаж и участие в постановле-
нии диагноза в 3 регионах;

•	 психологическая помощь детям и родителям 
в 2 регионах.

Согласно данным из местных организаций, задей-
ствованных в оказании паллиативной помощи 
детям, мероприятия, организованные совместно 
со специалистами органов социальной защиты, 
проводятся в 36,8% организаций, задействован-
ных в оказании паллиативной помощи детям. 
При этом соглашения о сотрудничестве с учреж-
дениями системы социальной защиты населения 
заключены только у 11,9% местных организаций. 
Следовательно, взаимодействие организаций 
здравоохранения, задействованных в оказании 
паллиативной помощи детям, с учреждениями 
социальной защиты на местах распространено 
локально и требует проработки для дальнейшего 
развития.

В качестве других организаций, с которыми со-
трудничают местные организации, оказывающие 
паллиативную помощь детям, были указаны 130 
государственных/муниципальных организаций. 
Их указали 63 организации, оказывающие пал-
лиативную помощь детям, из 200 организаций, 
принявших участие в исследовании. При этом 
наиболее распространено сотрудничество с 1 
или 2 организациями. Следовательно, большин-
ство местных организаций, оказывающих пал-
лиативную помощь детям, не сотрудничает 
с другими государственными/муниципальными 
организациями.

Одной из базовых составляющих социального 
партнерства между организациями здравоохра-
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нения и учреждениями социальной защиты в сфе-
ре паллиативной помощи детям является предо-
ставление детям, нуждающимся в паллиативной 
помощи, и членам их семей немедицинских услуг. 
Как видно из рисунка №1, информация о доступ-

Деятельность организаций, подведомственных 
Министерству здравоохранения, в сфере пал-
лиативной помощи детям направлена в первую 
очередь на помощь ребенку, в то время как дея-
тельность учреждений социальной защиты боль-
ше направлена на помощь родителям и другим 
членам семьи ребенка. Это проявляется в пре-
доставлении таких услуг, как помощь психолога 
родителям (по данным из министерств социаль-
ной защиты представлена в 42 регионах), помощь 
в правовой сфере (38), помощь социального ра-
ботника (32), участие в досуговых и развивающих 
мероприятиях (31), помощь волонтеров (26), ду-
ховная поддержка (21), «социальная передышка» 
(19). Помимо этого, учреждения социальной за-
щиты 29 регионов участвуют в информировании 
населения о государственных организациях, ока-
зывающих паллиативную помощь детям. Также 

ности немедицинских услуг в регионах РФ, полу-
ченная из министерств здравоохранения и соци-
альной защиты, различается. Это свидетельствует 
о наличии определенных проблем в коммуника-
ции между данными ведомствами.

одним из направлений социального партнерства 
между организациями, подведомственными ми-
нистерствам здравоохранения и социальной за-
щиты, является организация досуга для детей, 
получающих паллиативную помощь, и членов их 
семей.

Помимо описанных выше, важным направлени-
ем социального партнерства между организа-
циями социальной защиты и здравоохранения 
является обеспечение паллиативной помощью 
детей, проживающих в центрах содействия се-
мейному воспитанию. Высокое значение соци-
ального партнерства в этом направлении основа-
но на прямой зависимости качества жизни детей 
от эффективности взаимодействия организаций, 
подведомственных разным министерствам, вви-
ду отсутствия у детей родителей или отсутствия 
у них возможности представлять интересы детей. 

Рисунок №1. Распространенность немедицинских услуг, предоставляемых детям, нуждающимся в паллиативной помощи, 
и их семьям в регионах России, по данным министерств здравоохранения и социальной защиты населения
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Данные мониторинга качества оказания палли-
ативной помощи детям в России 2020 года сви-
детельствуют о том, что посещение детей-сирот 
и детей, оставшихся без попечения родителей, 
детей, находящихся в учреждениях, оказыва-
ющих паллиативную помощь в стационарной 
форме, сотрудниками центров содействия се-
мейному воспитанию (воспитателями/нянями) 
на регулярной основе организовано только в 13 
субъектах РФ. Значительным шагом в развитии 
данного направления социального партнерства 
является заключение соглашений между центра-
ми содействия семейному воспитанию, в которых 
проживают дети, нуждающиеся в паллиативной 
помощи, и организациями, имеющими лицен-
зии на оказание данного вида помощи, на местах, 
а также организация и проведение совместных 
мероприятий.

Отдельный раздел мониторинга качества оказа-
ния паллиативной помощи детям в России в 2020 
году касался достижений и проблем, существу-
ющих в данной сфере. Исследование показало 
наличие широкого перечня проблем, некоторые 
из которых находятся в области взаимодействия 
учреждений, подведомственных министерствам 
здравоохранения и социальной защиты населе-
ния. К ним относятся:

•	 дефицит квалифицированных социальных 
работников и психологов, способных рабо-
тать с детьми, нуждающимися в паллиатив-
ной помощи, и членами их семей;

•	 низкая эффективность или полное отсут-
ствие межведомственного взаимодействия; 

•	 отсутствие доступа к реестру детей, нуждаю-
щихся в паллиативной помощи, для учреж-
дений социальной защиты;

•	 низкое качество или неполнота сведений, 
отражаемых в реестрах детей, нуждающихся 
в паллиативной помощи;

•	 отсутствие полной нормативно-правовой 
базы, регулирующей взаимодействие ве-
домств в данной сфере, и алгоритмов прак-
тического взаимодействия между ведом-
ствами;

•	 отсутствие четкого разграничения полномо-
чий учреждений системы здравоохранения 
и учреждений социального обслуживания;

•	 недостаточность или несвоевременность об-
мена информацией между учреждениями, 
подчиняющимися разным ведомствам;

•	 недостаточность включения специалистов 
органов социальной защиты в процесс ока-

зания паллиативной помощи (их отсутствие 
в командах, оказывающих помощь; а также 
отсутствие совместно организованных ме-
роприятий);

•	 отсутствие единой маршрутизации семей 
с детьми, нуждающимися в паллиативной 
помощи;

•	 проблемы перевода детей, нуждающихся 
в паллиативной помощи, между учрежде-
ниями, подчиняющимися разным ведом-
ствам, связанные в том числе с отсутствием 
медицинских специалистов, способных кон-
тролировать работу специализированного 
оборудования, необходимого для поддержи-
вания жизни детей, в организациях социаль-
ного обслуживания, в которых проживают 
дети, нуждающиеся в паллиативной помо-
щи;

•	 заявительный характер предоставления ус-
луг;

•	 низкая распространенность в регионах услуг 
социальной передышки и социального так-
си;

•	 низкая информированность населения 
о паллиативной помощи детям;

•	 недостаток обмена опытом с регионами, 
в которых налажено эффективное межве-
домственное взаимодействие в данной сфе-
ре.

В качестве достижений, касающихся области со-
циального партнерства между учреждениями, 
подведомственными министерствам здравоохра-
нения и социальной защиты населения, в иссле-
довании назывались:

•	 создание и/или обновление реестра детей, 
нуждающихся в паллиативной помощи;

•	 развитие межведомственного взаимодей-
ствия в данной сфере;

•	 совершенствование нормативно-правовой 
базы, регулирующей взаимодействие учреж-
дений, подведомственных министерствам 
здравоохранения и социальной защиты на-
селения;

•	 расширение перечня социальных услуг, пре-
доставляемых детям, нуждающимся в пал-
лиативной помощи, и членам их семей;

•	 увеличение количества специалистов, под-
готовленных к работе с семьями, имеющими 
детей, нуждающихся в паллиативной помо-
щи.
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Следовательно, в данной области присутствуют 
положительные изменения, несмотря на сохране-
ние широкого перечня проблем.

Мониторинг качества оказания паллиативной 
помощи детям в России в 2020 году также вклю-
чал в себя общую оценку эффективности меж-
ведомственного взаимодействия в сфере оказа-
ния паллиативной помощи детям по 5-балльной 
шкале, где 5 – наивысшая оценка. Распределения 

Таким образом, социальное партнерство меж-
ду организациями, подведомственными Ми-
нистерству здравоохранения, и учреждениями, 
подведомственными Министерству социальной 
защиты, является один из ключевых элементов 
социального партнерства в сфере паллиативной 
помощи детям, так как способствует практиче-
ской реализации одной из составляющих прин-
ципа комплексности (помощи не только ребен-
ку, но и членам его семьи), а также обеспечения 
помощью детей, проживающих в центрах содей-
ствия семейному воспитанию. Данные монито-
ринга качества оказания паллиативной помощи 
детям в России 2020 года показали, что существу-
ют проблемы в коммуникации между данными 
организациями и министерствами, что влечет 
за собой разобщенность в их действиях и нега-

ответов, полученных из разных министерств, 
представлены на рисунке №2. Значимые разли-
чия в оценке отсутствуют – наиболее распростра-
ненной оценкой была 3. Однако присутствуют 
и регионы, в которых оценка получила крайние 
значения. Это свидетельствует о наличии отдель-
ных регионов, в которых ситуация в данном на-
правлении наиболее/наименее благоприятная 
по сравнению с большинством регионов страны.

тивно сказывается на качестве оказываемой по-
мощи. Эффективное взаимодействие между дан-
ными ведомствами и им подведомственными 
организациями должно обеспечить широкий пе-
речень услуг, предоставляемых семьям с детьми, 
нуждающимися в паллиативной помощи, силами 
государственных организаций. Существенный 
вклад в повышение эффективности данного вза-
имодействия могут внести:

1.	 Разработка нормативно-правовых актов 
(порядка или положения) регламентиру-
ющих межведомственное взаимодействие 
медицинских организаций с учреждения-
ми системы социальной защиты населения 
при организации оказания паллиативной 
помощи детям во всех субъектах РФ.

Рисунок №2. Оценка эффективности межведомственного взаимодействия в сфере оказания паллиативной помощи детям 
сотрудниками региональных ведомств и организаций по 5-балльной шкале, где 5 – наивысшая оценка 
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2.	 Формализация отношений между медицин-
скими организациями и учреждениями со-
циальной защиты на местах (посредством 
заключения соглашений о сотрудничестве). 

3.	 Продуманная организация всех региональ-
ных реестров детей, нуждающихся в палли-
ативной помощи: 

a.	 назначение определенной медицинской 
организации, ответственной за ведение 
реестра и его регулярное обновление; 

b.	 обеспечение быстрой передачи инфор-
мации о детях, нуждающихся в паллиа-
тивной помощи, из других организаций, 
оказывающих паллиативную помощь 
детям, в организацию, ответственную 
за ведение реестра; 

c.	 включение в перечень сведений, отра-
жаемых в реестре, информации о соци-
альном положении семьи, потребности 

в социальных услугах, а также информа-
ции об образовании ребенка;

d.	 организация одинакового перечня све-
дений, отражаемых в реестрах, во всех 
регионах страны;

e.	 организация перечня сведений, отража-
емых в реестрах, таким образом, чтобы 
присутствовала возможность быстрого 
переноса информации о пациентах, до-
стигших 18-летнего возраста, в реестр 
взрослых людей, нуждающихся в палли-
ативной помощи;

f.	 обеспечение доступа к информации, 
содержащейся в реестре, для организа-
ций, подведомственных Министерствам 
социальной защиты и образования, 
а также для всех организаций, имеющих 
лицензию на оказание паллиативной 
помощи детям.
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Министерства образования должны включаться 
в межведомственное взаимодействие как для осу-
ществления эффективной работы в области си-
стемы образования детей, нуждающихся в палли-
ативной помощи, так и для привлечения ресурсов 
образовательных учреждений (студентов, пре-
подавателей, материально-технической базы) 
в процесс оказания паллиативной помощи пу-
тем осуществления волонтерской деятельности, 
проведения обучения для волонтеров и персо-
нала организаций, оказывающих паллиативную 
помощь. Однако на данный момент взаимодей-
ствие налажено слабо. Так, местные организа-
ции здравоохранения и НКО, задействованные 
в оказании паллиативной помощи, осуществляют 
сотрудничество с образовательными организаци-
ями всего в 2 регионах: Нижегородской области 
и Ямало-Ненецком автономном округе, по 1 ор-
ганизации в каждом регионе, а образование ука-
зывается как один из параметров в реестре детей, 
нуждающихся в ПП, лишь в Пензенской области. 
Учителя посещают детей из центров содействия 
семейному устройству (ЦССВ)/домов малютки 
(детских домов), находящихся в местных орга-
низациях здравоохранения, и НКО, задейство-
ванных в оказании паллиативной помощи, лишь 
в 4 регионах [Алтайский край, Пензенская об-
ласть, Самарская область, Ханты-Мансийский 
автономный округ]. Следует отметить, что всего 
в 2 регионах у медицинских учреждений есть ли-
цензия на образовательную деятельность, в то же 
время 2 региона (Республика Марий Эл («все дети, 
поступающие на паллиативные койки, – лежачие, 
не разговаривающие, не подлежат обучению») 
и Ростовская область) предоставили информацию 
о том, что в данных регионах образовательная де-
ятельность не осуществляется, что является пря-
мым нарушением прав ребенка.

По данным министерств здравоохранения, пе-
дагоги, в том числе педагоги школ искусств, уча-
ствуют в организации досуга детей-пациентов 
стационарных организаций, оказывающих пал-
лиативную помощь, в 4 регионах [Архангельская 
область, Кемеровская область, Пермский край, 
Тверская область], образовательные мероприятия 
включены в досуг детей в Краснодарском крае 
и Омской области. В Кировской области коллек-
тив местного университета проводит празднич-

ные мероприятия для детей на волонтерских ос-
новах, а в Республике Бурятия и Ямало-Ненецком 
автономном округе студенты (в том числе меди-
цинских образовательных учреждений) являются 
волонтерами.

Необходимо отметить, что согласно данным, пре-
доставленным региональными министерствами 
здравоохранения, образовательные учреждения 
(техникумы, университеты)  становятся местом 
проведения обучения волонтеров в 9 регионах  
[Брянская область, Курская область, Республика 
Татарстан, Ростовская область, Рязанская об-
ласть, Саратовская область, Свердловская об-
ласть, Ставропольский край, Ямало-Ненецкий 
автономный округ], а согласно данным местных 
организаций здравоохранения и НКО, задейство-
ванных в оказании паллиативной помощи, толь-
ко в Забайкальском крае.

Межведомственное взаимодействие образова-
тельных учреждений, медицинских учреждений 
и организаций социального обслуживания насе-
ления по вопросам оказания паллиативной по-
мощи детям осуществляется (в том числе на осно-
вании федеральных законодательных актов) в 23 
регионах [Алтайский край, Астраханский край, 
Белгородская область, Волгоградская область,  Ев-
рейская автономная область, Забайкальский край, 
Ивановская область, Краснодарский край,  Ленин-
градская область, Московская область, Новоси-
бирская область, Пензенская область, Псковская 
область, Республика Бурятия, Республика Коми, 
Санкт-Петербург, Смоленская область, Тамбов-
ская область, Томская область, Тульская область, 
Удмуртская Республика, Ульяновская область, 
Ямало-Ненецкий автономный округ], не имеется 
в 7 регионах [Воронежская область, Красноярский 
край, Курская область, Новгородская область, Ре-
спублика Адыгея, Республика Крым, Сахалинская 
область], формируется в 3 регионах [Иркутская 
область, Костромская область, Республика Хака-
сия]. Порядок о взаимодействии существует в 9 
регионах [Астраханская область, Вологодская об-
ласть, Забайкальский край, Ивановская область, 
Краснодарский край, Пензенская область, Респу-
блика Коми, Санкт-Петербург, Томская область], 
а совместная с Министерствами образования, 
социальной защиты населения рабочая груп-

Участие министерств образования и подведомственных 
им учреждений в социальном партнерстве в сфере 
паллиативной помощи детям

па по разработке порядка существует в 3 регио-
нах – Пензенская область, Ульяновская область, 
Чувашская Республика. Согласно данным, полу-
ченным от министерств здравоохранения, ин-
формирование родителей о государственных 
организациях, оказывающих ПП детям и членам 
их семей, через образовательные учреждения 
осуществляется в 12 регионах. Кроме того, в Ка-
рачаево-Черкесской Республике, по данным Ми-
нистерства образования и науки, не оказывают-
ся образовательные услуги детям, нуждающимся 
в паллиативной помощи, тогда как Уполномочен-
ный по правам ребенка располагает информаци-
ей о том, что дети указанной категории получают 
образовательные услуги. Таким образом, можно 
сделать вывод об отсутствии эффективного взаи-
модействия между министерствами. 

К примерам положительных тенденций в обла-
сти межведомственного взаимодействия мож-
но отнести следующие данные: в Волгоградской 
области организация цикла по оказанию пал-
лиативной медицинской помощи детям на базе 
ВолгГМУ выделяется как одно из основных до-
стижений в работе системы паллиативной по-
мощи (по данным министерства здравоохране-
ния). В Московской области заключение договора 
об организации практической подготовки обуча-
ющихся между Университетом и вверенным Уч-
реждением с кафедрой паллиативной педиатрии 
ФГБОУ ВО РНИМУ им. Н.И. Пирогова выделяется 
как одно из основных достижений в работе систе-
мы паллиативной помощи (по данным местной 
организации здравоохранения и НКО, задейство-
ванных в оказании паллиативной помощи). 

Однако, сами Министерства образования выделя-
ют ряд трудностей. К ним относятся:

•	 отсутствие (нехватка) специалистов, про-
шедших специализированную подготовку, 
в 6 регионах [Белгородская область, Еврей-
ская автономная область, Красноярский край, 
Республика Башкортостан, Республика Коми, 
Ямало-Ненецкий автономный округ];

•	 отсутствие порядка взаимодействия обра-
зовательных учреждений и других учреж-
дений (медицинских, социальных, научных) 
в 3 регионах [Пензенская область, Республика 
Крым, Ямало-Ненецкий автономный округ];

•	 неполнота оснащения специальными сред-
ствами обучения в 3 регионах [Удмуртская 
Республика, Ульяновская область, Чувашская 
Республика];

•	 отсутствие межведомственной рабочей 
группы (выездной бригады) по созданию 

комплексной индивидуальной адресной по-
мощи детям, нуждающимся в паллиативной 
помощи [Еврейская автономная область];

•	 невозможность востребовать информацию 
о необходимости паллиативной помощи 
у родителей [Забайкальский край];

•	 отсутствие данных о детях, нуждающихся 
в паллиативной помощи [Ивановская об-
ласть];

•	 отсутствие ссылки на формирование по-
рядка взаимодействия с образовательными 
учреждениями в приказах Министерства 
здравоохранения Российской Федерации 
№ 345-н от 31 мая 2019 года, Министерства 
труда и социальной защиты Российской Фе-
дерации № 372-н от 31 мая 2019 года [Иркут-
ская область];

•	 отсутствие своевременной информации 
[Курская область];

•	 отсутствие включения обратной связи от на-
селения для оценки качества оказания пал-
лиативной помощи [Пензенская область];

•	 нехватка разработанных специализирован-
ных образовательных программ для обуче-
ния паллиативных детей [Республика Баш-
кортостан];

•	 невозможность предоставления сведений 
о состоянии здоровья детей в связи с тем, 
что данные сведения относятся к врачебной 
тайне [Республика Хакасия];

•	 психологические трудности специалистов 
[Удмуртская Республика];

•	 отсутствие методической помощи специа-
листам, работающим с детьми-инвалидами 
[Удмуртская Республика];

•	 проблема доступа к детям (родители и уч-
реждения не всегда хотят впускать специа-
листов) [Удмуртская Республика].

Таким образом, региональные министерства об-
разования и подведомственные им учреждения 
слабо включены в социальное партнерство в об-
ласти паллиативной помощи детям и на данный 
момент преимущественно предоставляют обра-
зовательные услуги детям, не включаясь в другие 
аспекты оказания паллиативной помощи. Данные 
мониторинга, осуществленного в феврале-мае 
2020 года, указывают на то, что заявительный 
характер предоставления услуг и слабое межве-
домственное взаимодействие можгут приводить 
к неполному обеспечению прав детей, нуждаю-
щихся в паллиативной помощи, на образование.
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Некоммерческие организации традиционно рас-
сматриваются как важные участники социально-
го партнерства, в том числе в области оказания 
паллиативной помощи детям. В России функцио-
нируют различные НКО, чья деятельность напря-
мую связана с паллиативной помощью детям. 

Согласно данным, полученным в ходе монито-
ринга состояния системы оказания паллиативной 
помощи детям от министерств здравоохранения, 
социально ориентированные некоммерческие 
организации (СО НКО) и благотворительные фон-
ды (БФ), осуществляющие свою деятельность 
в сфере оказания паллиативной помощи детям, 
существуют в 41 регионе [Архангельская область, 
Астраханская область, Белгородская область, 
Брянская область, Вологодская область, Воронеж-
ская область, Иркутская область, Кабардино-Бал-
карская Республика, Калининградская область, Ки-
ровская область, Костромская область, Курганская 
область, Ленинградская область, Нижегородская 
область, Новосибирская область, Оренбургская об-
ласть, Пермский край, Республика Башкортостан, 
Республика Дагестан, Республика Карелия, Респу-
блика Коми, Республика Крым, Республика Мордо-
вия, Республика Татарстан, Ростовская область, 
РСОА, Рязанская область, Самарская область, 
Санкт-Петербург, Севастополь, Смоленская об-
ласть, Тамбовская область, Тверская область, 
Томская область, Тульская область, Тюменская 
область, Удмуртская Республика, Ханты-Мансий-
ский автономный округ, Челябинская область, Чу-
вашская Республика, Ямало-Ненецкий автономный 
округ], отсутствуют в 32 регионах. 

По данным, полученным от министерств соци-
альной защиты населения, данные министерства 
взаимодействуют со следующими СО НКО и БФ: 

•	 4 организации в регионах: Липецкая область, 
Москва;

•	 2 организации в регионах: Белгородская об-
ласть, Новосибирская область, Пензенская об-
ласть, Томская область;

•	 1 организация в регионах: Калининградская 
область, Калужская область, Курская область, 
Московская область, Оренбургская область, 
Республика Северная Осетия-Алания, Респу-
блика Хакасия, Самарская область, Тверская 
область, Тюменская область, Удмуртская Ре-
спублика, Чувашская Республика, Ярославская 
область.

Однако, согласно данным, полученным от мини-
стерств образования, данные министерства взаи-
модействуют со следующими СО НКО и БФ: 

•	 4 организации в регионах: Ленинградская об-
ласть;

•	 1 организация в регионах: Республика Коми, 
Республика Хакасия, Ямало-Ненецкий авто-
номный округ.

По данным из министерств здравоохранения, 
работа с семьями детей, нуждающихся в паллиа-
тивной помощи, организована в 68 субъектах РФ 
и не организована в 7 субъектах [Еврейская авто-
номная область, Ивановская область, Республи-
ка Алтай, Республика Саха, Сахалинская область, 
Ульяновская область, Чеченская Республика].  В 18 
регионах организована работа со специалиста-
ми НКО [Архангельская область, Белгородская 
область, Брянская область, Иркутская область, 
Кабардино-Балкарская Республика, Калининград-
ская область, Костромская область, Пермский 
край, Республика Дагестан, Республика Хакасия, 
Ростовская область, Санкт-Петербург, Свердлов-
ская область, Смоленская область, Тверская об-
ласть, Томская область, Удмуртская Республика, 
Ханты-Мансийский автономный округ. В графе 
«Другое» были единично указаны оказание ма-
териальной помощи и привлечение спонсоров 
для решения материальных проблем. Участие не-
коммерческих организаций в оказании паллиа-
тивной помощи детям оценивалось также сотруд-
никами местных организаций, задействованных 
в оказании паллиативной помощи детям. По этим 
данным, 75% организаций, оказывающих паллиа-
тивную помощь детям, взаимодействуют с неком-
мерческими организациями. При этом наиболее 
распространено взаимодействие с 1-2 неком-
мерческими организациями, однако единично 
встречались и ответы о взаимодействии с 8, 10 
или 11 некоммерческими организациями. Всего 
в анкетах местных организаций, оказывающих 
паллиативную помощь детям, в качестве сотруд-
ничающих с ними было указано 230 социально 
ориентированных некоммерческих организаций 
и благотворительных фондов.

Деятельность некоммерческих организаций 
в сфере паллиативной помощи детям заключа-
ется в предоставлении немедицинских услуг де-
тям, имеющим паллиативный статус, и членам 
их семей, а также в привлечении и подготовке 

Участие СО НКО и БФ в социальном партнерстве 
в сфере паллиативной помощи детям

волонтеров. Так, волонтерские группы, задей-
ствованные в оказании паллиативной помощи 
детям, в 41% местных организаций являются 
представителями некоммерческих организаций. 
И примерно 40% организаций, на базе которых 
организовано обучение волонтеров работе с деть-
ми, нуждающимися в паллиативной помощи, со-
ставляют некоммерческие организации. Участие 
некоммерческих организаций в оказании услуг 
детям, имеющим паллиативный статус, и членам 
их семей должно обеспечивать дополнение и рас-
ширение перечня услуг, предоставляемых сила-
ми государственных учреждений. Мониторинг 
качества оказания паллиативной помощи детям 
в России в 2020 году показал, что государствен-
ные и некоммерческие организации наиболее 
включены в процесс оказания немедицинских 
услуг детям, имеющим паллиативный статус, 
и членам их семей, по сравнению с коммерче-
скими организациями и другими участниками 
социального партнерства. Как видно из таблицы 
№4, в регионах России наиболее распространено 

предоставление следующих немедицинских услуг 
силами некоммерческих организаций: досуго-
вые мероприятия для детей и членов их семей, 
поздравление детей с Новым годом, исполнение 
заветных желаний детей, образовательные и раз-
вивающие мероприятия для детей, поздравление 
детей с Днем рождения и услуги больничного 
клоуна. В средней степени распространено пре-
доставление силами некоммерческих организа-
ций таких услуг, как услуги социального сопро-
вождения на дому, помощь психолога членам их 
семей, организация канистерапии/ иппотерапии/ 
другой терапии с животными, помощь психолога 
детям, сопровождение семьи после смерти ребен-
ка – пациента учреждения, помощь социального 
работника / специалиста по социальной работе. 
В наименьшей степени по регионам распростра-
нено предоставление силами некоммерческих 
организаций таких услуг, как функционирование 
игровых комнат, работа сенсорных комнат, бас-
сейн, услуги дефектолога.

Таблица №4. Услуги, предоставляемые детям, нуждающимся в паллиативной помощи, и членам их семей, по данным организаций, 
задействованных в оказании паллиативной помощи детям, и по данным, полученным Уполномоченными по правам ребенка от со-

трудников местных организаций здравоохранения и НКО, задействованных в оказании паллиативной помощи

Регионы, в которых услуга предоставляется 
силами некоммерческих организаций, 

по данным организаций, задействованных 
в оказании паллиативной помощи детям

Услуги

Регионы, в которых услуга 
предоставляется силами некоммерческих 

организаций, по данным, полученным 
Уполномоченными по правам ребенка 
от сотрудников местных организаций 

здравоохранения и НКО, задействованных 
в оказании паллиативной помощи

Помощь психолога 
детям

Помощь психолога 
членам их семей

Алтайский край, Белгородская область, 
Вологодская область, Калининградская 

область, Кировская область, Костромская 
область, Краснодарский край, Москва, 
Московская область, Омская область, 
Пензенская область, Пермский край, 

Республика Башкортостан, Республика 
Крым, Республика Татарстан, 

Свердловская область, Томская область, 
Чувашская Республика, Ямало-Ненецкий 

автономный округ

Алтайский край, Белгородская область, 
Вологодская область, Калининградская 

область, Кировская область, Костромская 
область, Краснодарский край, Москва, 
Московская область, Омская область, 
Пензенская область, Пермский край, 

Республика Башкортостан, Республика 
Дагестан, Республика Крым, Республика 

Татарстан, Свердловская область, 
Томская область, Хабаровский край, 

Чувашская Республика

Алтайский край, Вологодская область, 
Кировская область, Костромская область, 

Омская область, Пермский край, 
Республика Татарстан, Санкт-Петербург, 
Томская область, Чувашская Республика, 

Ямало-Ненецкий автономный округ

Алтайский край, Вологодская область, 
Кировская область, Костромская область, 

Омская область, Пермский край, 
Республика Татарстан, Санкт-Петербург, 
Томская область, Чувашская Республика, 

Ямало-Ненецкий автономный округ
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Услуги дефектолога

Услуги больничного 
клоуна

Функционирование 
игровых комнат

Организация 
канистерапии/

иппотерапии/ другой 
терапии с животными

Работа сенсорных 
комнат

Бассейн

Поздравление детей 
с днем рождения

Помощь социального 
работника / специа-
листа по социальной 

работе

Досуговые меро-
приятия для детей и 

членов их семей

Образовательные и 
развивающие меро-
приятия для детей

Калининградская область, Краснодарский 
край, Москва, Нижегородская область, 
Пермский край, Свердловская область, 

Чувашская Республика

Вологодская область, Забайкальский край, 
Иркутская область, Калининградская 

область, Краснодарский край, 
Ленинградская область, Москва, 

Нижегородская область, Новосибирская 
область, Орловская область, Пермский край, 

Республика Башкортостан, Республика 
Бурятия, Республика Крым, Республика 

Мордовия, Республика Татарстан, Самарская 
область, Санкт-Петербург, Саратовская 

область, Свердловская область, Севастополь, 
Томская область, Ханты-Мансийский 

автономный округ, Чувашская Республика, 
Ямало-Ненецкий автономный округ

Белгородская область, Волгоградская 
область, Иркутская область, 

Калининградская область, Московская 
область, Пермский край, Республика 

Башкортостан, Республика Татарстан, 
Санкт-Петербург, Саратовская область, 

Свердловская область, Ханты-Мансийский 
автономный округ, Чувашская Республика

Иркутская область, Калининградская 
область, Краснодарский край, 

Ленинградская область, Москва, Пермский 
край, Республика Башкортостан, Республика 

Коми, Республика Крым, Республика 
Татарстан, Санкт-Петербург, Саратовская 
область, Свердловская область, Томская 

область, Чувашская Республика

Московская область, Пермский край, 
Республика Башкортостан, Республика 

Татарстан, Санкт-Петербург, Саратовская 
область, Свердловская область, Чувашская 

Республика

Калининградская область, Московская 
область, Пермский край, Республика Коми, 

Республика Татарстан, Саратовская область, 
Свердловская область

Алтайский край, Архангельская 
область, Белгородская область, 

Волгоградская область, Воронежская 
область, Забайкальский край, Иркутская 

область, Калининградская область, 
Костромская область, Краснодарский край, 

Ленинградская область, Москва, Московская 
область, Новосибирская область, Омская 

область, Пермский край, Приморский 
край, Республика Башкортостан, 

Республика Бурятия, Республика Дагестан, 
Республика Крым, Республика Татарстан, 

Рязанская область, Самарская область, 
Санкт-Петербург, Саратовская область, 
Свердловская область, Томская область, 
Хабаровский край, Ханты-Мансийский 

автономный округ, Чувашская Республика

Ивановская область, Калининградская 
область, Краснодарский край, 

Ленинградская область, Московская 
область, Пермский край, Псковская 
область, Республика Башкортостан, 

Республика Бурятия, Республика Коми, 
Республика Крым, Республика Татарстан, 

Самарская область, Свердловская 
область, Ханты-Мансийский автономный 

округ, Чувашская Республика

Алтайский край, Архангельская область, 
Белгородская область, Волгоградская 

область, Забайкальский край, Иркутская 
область, Калининградская область, 

Калужская область, Костромская область, 
Краснодарский край, Ленинградская 

область, Магаданская область, Москва, 
Московская область, Нижегородская 

область, Новосибирская область, Омская 
область, Орловская область, Пензенская 

область, Пермский край, Приморский 
край, Республика Башкортостан, 
Республика Бурятия, Республика 

Дагестан, Республика Коми, Республика 
Крым, Республика Татарстан, Самарская 
область, Санкт-Петербург, Саратовская 

область, Свердловская область, 
Севастополь, Тамбовская область, 

Томская область, Тюменская область, 
Хабаровский край, Ханты-Мансийский 

автономный округ, Чувашская 
Республика

Алтайский край, Белгородская область, 
Забайкальский край, Ивановская область, 

Иркутская область, Калининградская 
область, Калужская область, 

Краснодарский край, Ленинградская 
область, Магаданская область, Москва, 

Московская область, Нижегородская 
область, Новосибирская область, Омская 

область, Пермский край, Приморский 
край, Республика Башкортостан, 

Республика Бурятия, Республика Коми, 
Республика Крым, Республика Татарстан, 

Самарская область, Санкт-Петербург, 
Саратовская область, Свердловская 
область, Севастополь, Тамбовская 

область, Тюменская область, Хабаровский 
край, Чувашская Республика

Пермский край, Республика Татарстан Забайкальский край, Иркутская область, 
Калининградская область, Костромская 

область, Ленинградская область, 
Новосибирская область, Пермский край, 
Пензенская область, Приморский край, 
Республика Башкортостан, Республика 

Бурятия, Республика Дагестан, Республика 
Калмыкия, Республика Татарстан, Самарская 
область,  Санкт-Петербург, Томская область, 

Тюменская область, Ханты-Мансийский 
автономный округ, Челябинская область, 

Ямало-Ненецкий автономный округ

Волгоградская область, Пермский край, 
Республика Татарстан, Санкт-Петербург

Волгоградская область, Костромская 
область, Камчатский край, Ленинградская 

область, Пермский край, Республика 
Башкортостан, Санкт-Петербург, Томская 
область,  Ханты-Мансийский автономный 

округ, Чувашская Республика

Пермский край, Республика Татарстан, 
Санкт-Петербург

Пермский край, Республика Татарстан, 
Санкт-Петербург

Архангельская область, Волгоградская 
область, Вологодская область, 

Забайкальский край, Иркутская область, 
Кировская область, Костромская область, 

Карачаево-Черкесская Республика, 
Курганская область, Ленинградская область, 

Новосибирская область, Омская область, 
Пермский край, Пензенская область, 

Республика Башкортостан, Республика 
Бурятия, Республика Дагестан, Республика 
Калмыкия, Республика Татарстан, Санкт-
Петербург, Севастополь, Томская область, 

Хабаровский край, Ханты-Мансийский 
автономный округ, Челябинская область, 
Чувашская Республика, Ямало-Ненецкий 

автономный округ

Ленинградская область, Пермский 
край, Республика Бурятия, Республика 
Татарстан, Самарская область, Санкт-

Петербург, Удмуртская Республика

Алтайский край, Архангельская область, 
Волгоградская область, Вологодская 

область, Забайкальский край, Иркутская 
область, Калининградская область, 

Кировская область, Костромская область, 
Карачаево-Черкесская Республика, 

Камчатский край, Курганская область, 
Ленинградская область, Новосибирская 

область, Омская область, Пермский 
край, Приморский край, Республика 

Алтай, Республика Башкортостан, 
Республика Бурятия, Республика 
Дагестан, Республика Калмыкия, 

Республика Татарстан, Ростовская 
область, Самарская область, Севастополь, 

Томская область, Тюменская область, 
Хабаровский край, Ханты-Мансийский 

автономный округ, Челябинская область, 
Чувашская Республика, Ямало-Ненецкий 

автономный округ

Забайкальский край, Иркутская область, 
Ленинградская область, Пермский край, 
Республика Башкортостан, Республика 

Бурятия, Республика Калмыкия, 
Республика Татарстан, Самарская 

область, Санкт-Петербург, Севастополь, 
Тюменская область, Хабаровский край, 
Ханты-Мансийский автономный округ, 

Чувашская Республика, Ямало-Ненецкий 
автономный округ
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Поздравление детей 
с новым годом

Исполнение завет-
ных желаний детей

Услуги социального 
сопровождения на 

дому

Сопровождение 
семьи после смерти 
ребенка – пациента 

учреждения

Алтайский край, Архангельская область, 
Белгородская область, Волгоградская 

область, Воронежская область, 
Забайкальский край, Иркутская область, 

Кабардино-Балкарская Республика, 
Калининградская область, Калужская 

область, Кировская область, Костромская 
область, Краснодарский край, Курская 

область, Ленинградская область, Москва, 
Московская область, Нижегородская 

область, Новосибирская область, Омская 
область, Орловская область, Пермский 

край, Приморский край, Республика 
Башкортостан, Республика Бурятия, 

Республика Дагестан, Республика Коми, 
Республика Крым, Республика Мордовия, 
Республика Татарстан, Республика Тыва, 

Рязанская область, Самарская область, 
Санкт-Петербург, Саратовская область, 

Свердловская область, Севастополь, 
Томская область, Тюменская область, 

Ульяновская область, Хабаровский край, 
Ханты-Мансийский автономный округ, 

Чувашская Республика, Ямало-Ненецкий 
автономный округ

Алтайский край, Белгородская 
область, Воронежская область, 

Забайкальский край, Иркутская 
область, Калининградская область, 
Калужская область, Краснодарский 

край, Ленинградская область, Москва, 
Московская область, Нижегородская 

область, Новосибирская область, Омская 
область, Орловская область, Пермский 

край, Приморский край, Республика 
Башкортостан, Республика Бурятия, 

Республика Дагестан, Республика Крым, 
Республика Мордовия, Республика 

Татарстан, Рязанская область, Самарская 
область, Санкт-Петербург, Саратовская 
область, Свердловская область, Томская 

область, Ханты-Мансийский автономный 
округ, Чувашская Республика

Вологодская область, Иркутская область, 
Калининградская область, Краснодарский 
край, Ленинградская область, Московская 

область, Пермский край, Псковская 
область, Республика Башкортостан, 

Республика Бурятия, Республика 
Дагестан, Республика Коми, Республика 
Крым, Республика Татарстан, Самарская 
область, Свердловская область, Ханты-

Мансийский автономный округ, 
Чувашская Республика

Белгородская область, Калининградская 
область, Краснодарский край, Московская 

область, Пермский край, Республика 
Башкортостан, Республика Крым, 

Республика Татарстан, Томская область, 
Чувашская Республика

Алтайский край, Архангельская 
область, Волгоградская область, 

Вологодская область, Забайкальский 
край, Иркутская область, Кабардино-

Балкарская Республика, Кировская 
область, Костромская область, Карачаево-
Черкесская Республика, Камчатский край, 

Курганская область, Курская область, 
Ленинградская область, Новосибирская 

область, Омская область, Пермский 
край, Пензенская область, Приморский 

край, Республика Башкортостан, 
Республика Бурятия, Республика 
Дагестан, Республика Калмыкия, 
Республика Татарстан, Самарская 

область, Санкт-Петербург, Сахалинская 
область, Севастополь, Томская область, 

Тюменская область, Ульяновская область, 
Хабаровский край, Ханты-Мансийский 

автономный округ, Челябинская область, 
Чувашская Республика, Ямало-Ненецкий 

автономный округ

Алтайский край, Волгоградская область, 
Вологодская область, Забайкальский 

край, Иркутская область, Костромская 
область, Ленинградская область, 

Новосибирская область, Пермский 
край, Пензенская область, Республика 
Башкортостан, Республика Бурятия, 

Республика Дагестан, Республика 
Калмыкия, Республика Татарстан, 

Самарская область,  Санкт-Петербург, 
Севастополь, Томская область, 

Тюменская область, Хабаровский 
край, Ханты-Мансийский автономный 
округ, Челябинская область, Чувашская 

Республика, Ямало-Ненецкий 
автономный округ

Ленинградская область, Пермский край, 
Республика Башкортостан, Республика 

Бурятия, Республика Татарстан, 
Санкт-Петербург, Хабаровский край, 

Чувашская Республика, Ямало-Ненецкий 
автономный округ

Пермский край, Республика 
Башкортостан, Республика Калмыкия, 

Республика Татарстан, Санкт-Петербург, 
Томская область, Ханты-Мансийский 

автономный округ, Чувашская 
Республика

В 34 регионах представители министерства здра-
воохранения предоставили информацию о том, 
в какой форме реализуется взаимодействие ме-
дицинских учреждений с СО НКО и БФ. К этим 
формам относятся:

•	 совещания, консультации, обсуждения, кру-
глые столы осуществляются в 17 регионах 
[Белгородская область, Иркутская область, 
Кировская область, Костромская область, Ле-
нинградская область, Новосибирская область, 
Республика Дагестан, Республика Крым, Ре-
спублика Мордовия, Ростовская область, 
Санкт-Петербург, Самарская область, Сева-
стополь, Тверская область, Тульская область, 
Ханты-Мансийский автономный округ, Челя-
бинская область, Чувашская Республика];

•	 организация досуга и культурно-творческие 
мероприятия осуществляются в 12 регио-
нах [Брянская область, Воронежская область, 
Кабардино-Балкарская Республика, Нижего-
родская область, Пермский край, Республика 
Карелия, Республика Коми, Республика Татар-
стан, Тамбовская область, Томская область, 
Тульская область, Ханты-Мансийский авто-
номный округ];

•	 приобретение и прокат медицинских изде-
лий, оборудования, медикаментов осущест-
вляются в 9 регионах [Астраханская область, 
Брянская область, Воронежская область, Ко-
стромская область, Пермский край, Респу-
блика Коми, Самарская область, Тамбовская 
область, Ханты-Мансийский автономный 
округ];

•	 приобретение средств ухода осуществляется 
в 5 регионах [Воронежская область, Калинин-
градская область, Костромская область, Ре-
спублика Коми, Ханты-Мансийский автоном-
ный округ];

•	 семинары, конференции осуществляются в 4 
регионах [Брянская область, Республика Баш-
кортостан, Республика Татарстан, Севасто-
поль];

•	 комиссии существуют в 4 регионах [Архан-
гельская область, Костромская область, Ре-
спублика Северная Осетия - Алания, Челябин-
ская область];

•	 создание совместных многосторонних орга-
нов координации и управления осуществля-
ется в 3 регионах [Севастополь, Тамбовская 
область, Тульская область];

•	 уход за пациентами осуществляется в 3 ре-
гионах [Брянская область, Калининградская 
область, Смоленская область];

•	 участие в работе выездной паллиативной 
бригады, выездных группах осуществляется 
в 3 регионах [Белгородская область, Ленин-
градская область, Смоленская область], а так-
же:

•	 обучение специалистов [Пермский край, Ре-
спублика Башкортостан];

•	 приобретение специализированного пита-
ния [Воронежская область, Костромская об-
ласть];

•	 психологическая помощь пациентам и их се-
мьям [Костромская область, Нижегородская 
область];

•	 помощь в улучшении социально-бытовых 
условий [Нижегородская область, Пермский 
край];

•	 письменные обращения [Архангельская об-
ласть, Новосибирская область];

•	 информационная поддержка [Нижегородская 
область];

•	 благотворительная поддержка [Нижегород-
ская область];

•	 психологическая поддержка медицинского 
персонала [Пермский край];

•	 просветительские акции [Брянская область];

•	 арт-терапия [Республика Карелия];

•	 оплата дополнительного образования вра-
чей [Брянская область].

Относительно небольшой процент ответов о фор-
мах взаимодействия медицинских организаций 
с НКО, БФ может свидетельствовать об отсутствии 
системы взаимодействия с некоммерческим сек-
тором, в то время как в мировой практике чет-
кость и активность взаимодействия медицинских 
учреждений с данным сектором существен-
но повышает уровень и качество оказываемой 
паллиативной помощи. Также важно отметить, 
что некоторые формы взаимодействия сводятся 
к оказанию помощи в приобретении необходи-
мых средств ухода, медицинских изделий, лекар-
ственных препаратов, что свидетельствует о вы-
соком уровне потребности во взаимодействии 
в области обеспечения детей, нуждающихся 
в паллиативной помощи, необходимым для жиз-
ни.  
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По данным из министерств здравоохранения, до-
суг детей-пациентов стационарных организаций, 
оказывающих паллиативную помощь, организо-
ван при помощи НКО и БФ в 3 регионах в виде 
организации праздников, развлечений и досуга 
[Белгородская область, Брянская область, Томская 
область].

Волонтерские команды являются представите-
лями НКО в 22 регионах [Архангельская область, 
Волгоградская область, Иркутская область, Кабар-
дино-Балкарская Республика, Калининградская об-
ласть, Кировская область, Ленинградская область, 
Новосибирская область, Пензенская область, Респу-
блика Башкортостан, Республика Бурятия, Респу-
блика Татарстан, Самарская область, Санкт-Пе-
тербург, Томская область, Тюменская область, 
Удмуртская Республика, Хабаровский край, Хан-
ты-Мансийский автономный округ, Челябинская 
область, Чукотский автономный округ, Чувашская 
Республика].

Обучение волонтеров 	на базе благотворитель-
ных фондов и других НКО происходит в  5 реги-
онах [Иркутская область, Ленинградская область, 
Республика Карелия, Свердловская область, Уд-
муртская Республика], по данным министерств 
здравоохранения, однако, согласно данным, по-
лученным Уполномоченными по правам ребенка 
от сотрудников местных организаций здравоох-
ранения и НКО, задействованных в оказании пал-
лиативной помощи, оно происходит в 12 регио-
нах [Иркутская область, Ленинградская область, 
Новосибирская область, Пермский край, Пензенская 
область, Республика Башкортостан, Республика 
Татарстан, Санкт-Петербург, Удмуртская Респу-
блика, Ханты-Мансийский автономный округ, Че-
лябинская область, Чукотский автономный округ].

Наличие межведомственного взаимодействия 
между министерствами здравоохранения и ми-
нистерствами социальной защиты отмечается 

как основное достижение в работе системы пал-
лиативной помощи, по данным министерств со-
циальной защиты, в 9 регионах [Брянская область, 
Москва, Псковская область, Республика Башкор-
тостан, Сахалинская область, Тульская область, 
Тюменская область, Челябинская область, Чуваш-
ская Республика], по данным местных организа-
ций, задействованных в оказании паллиативной 
помощи детям, в 3 регионах [Калининградской 
области, Томской области, Ямало-Ненецкого ав-
тономного округа], по данным министерств здра-
воохранения, в 5 регионах [Костромская область, 
Республика Крым, Свердловская область, Удмур-
тская Республика, Ямало-Ненецкий автономный 
округ]. Отмечается необходимость включения СО 
НКО и БФ в активное взаимодействие с государ-
ственными учреждениями (Забайкальский край, 
Ставропольский край), включения участия бла-
готворительных организации и увеличения бла-
готворительной помощи (Оренбургская область, 
Чувашская Республика). 

При этом также трудности во взаимодействии 
с НКО и БФ были выделены министерствами 
здравоохранения в 4 регионах [Кемеровская об-
ласть, Красноярский край, Смоленская область,  
Ставропольский край], а в открытых вопросах 
о проблемах в сфере оказания паллиативной по-
мощи детям взаимодействие с некоммерческими 
организациями упоминалось в ответах из таких 
регионов, как Кемеровская область, Саратовская 
область и Хабаровский край.

Таким образом, СО НКО и БФ участвуют в оказа-
нии паллиативной помощи во многих регионах, 
однако они преимущественно предоставляют 
услуги и не рассматриваются государственными 
учреждениями как активные акторы социального 
партнерства, которые могут вносить вклад в фор-
мирование программ паллиативной помощи де-
тям.

Коммерческие организации традиционно рас-
сматриваются как участники системы социально-
го партнерства, которые обеспечивают ресурсную 
составляющую решения социальной проблемы 
через предоставление финансирования, поме-
щений и других видов помощи. Однако на дан-
ный момент в России коммерческие организации 

представлены в области паллиативной помощи 
детям фрагментарно.

Коммерческими организациями предоставля-
ются различные услуги для детей, нуждающих-
ся в паллиативной помощи, и их семей, которые 
представлены в таблице №5:

Участие коммерческих организаций 
в социальном партнерстве в сфере паллиативной 
помощи детям

Таблица №5. Услуги, предоставляемые детям, нуждающимся в паллиативной помощи, 
и членам их семей коммерческими организациями

Регионы РФ (по данным местных 
организаций здравоохранения и НКО, 

задействованных в оказании ПП)
Услуги

Регионы РФ (по данным, полученным 
Уполномоченными по правам 

ребенка от сотрудников местных 
организаций здравоохранения 

и НКО, задействованных в оказании 
паллиативной помощи)

Помощь психолога детям

Помощь психолога членам их семей

Услуги дефектолога

Помощь социального работника / 
специалиста по социальной работе

Досуговые мероприятия для детей и 
членов их семей

					   
					   
					   
					   
					   
				  
Образовательные и развивающие ме-

роприятия для детей

					   
				  

Услуги больничного клоуна

					   
					   

Функционирование игровых комнат

Москва

Москва

Краснодарский край, Москва

Ленинградская область

				  
Алтайский край, Ленинградская 

область, Самарская область, Сверд-
ловская область, Тюменская область, 

Хабаровский край

				  
				  
				  
				  

Ленинградская область, Республика 
Адыгея, Самарская область, Тюменская 

область

				  
Ленинградская область, Новосибирская 
область, Республика Мордовия, Самар-

ская область

-

-

-

-

Ленинградская область

				  
Иркутская область, Карачаево-Чер-

кесская Республика, Камчатский край, 
Курганская область, Ленинградская 
область, Приморский край, Респу-

блика Калмыкия, Самарская область, 
Тюменская область, Хабаровский край, 
Чувашская Республика, Ямало-Ненец-

кий автономный Округ

Ленинградская область, Новосибир-
ская область, Республика Калмыкия, 

Самарская область, Хабаровский край, 
Ямало-Ненецкий автономный Округ

Ленинградская область, Ямало-Ненец-
кий автономный Округ

					   
-



3130

Организация канистерапии/иппотера-
пии/ другой терапии с животными

				  
Работа в сенсорных комнатах

Бассейн

Поздравление детей с днем рождения

					   
					   
					   
				  

Поздравление детей с новым годом

					   
					   
					   
					   
					   
					   
					   
					   

Исполнение заветных желаний детей

					   
					   
					   
					   
				  
Услуги социального сопровождения на 

дому

Сопровождение семьи после смерти 
ребенка – пациента учреждения

Ленинградская область, Московская 
область, Омская область, Свердловская 

область

Омская область

Краснодарский край, Омская область

Белгородская область, Краснодарский 
край, Ленинградская область, Новоси-
бирская область, Орловская область, 

Самарская область, Свердловская 
область, Хабаровский край

Алтайский край, Белгородская область, 
Кировская область, Краснодарский 

край, Ленинградская область, Москва, 
Новосибирская область, Республика 

Мордовия, Самарская область, Сверд-
ловская область, Тюменская область, 

Хабаровский край

					   
				  

Белгородская область, Ленинград-
ская область, Нижегородская область, 

Самарская область, Свердловская 
область, Смоленская область,

				  
				  

Свердловская область

				  
Москва

Архангельская область, Ленинградская 
область

					   
-

-

Калининградская область, Карачае-
во-Черкесская Республика, Курганская 
область, Ленинградская область, Респу-

блика Калмыкия, Хабаровский край, 
Ямало-Ненецкий Автономный Округ

Калининградская область, Костромская 
область, Камчатский край, Карачае-
во-Черкесская Республика,  Курган-

ская область, Ленинградская область, 
Новосибирская область, Приморский 

край, Республика Калмыкия, Самарская 
область, Тюменская область, Хабаров-
ский край,  Ямало-Ненецкий Автоном-

ный Округ

Костромская область, Ленинградская 
область, Республика Алтай, Республика 

Калмыкия, Самарская область, Смо-
ленская область, Тюменская область, 
Хабаровский край,  Ямало-Ненецкий 

Автономный Округ

-

					   
-

Несоответствие данных, полученных Уполно-
моченными по правам ребенка и предоставлен-
ных местными организациями здравоохранения 
и НКО, задействованными в оказании паллиа-
тивной помощи, объясняется тем, что не во всех 
регионах были полученны данные от Уполномо-
ченных, так как эпидемия COVID-19 не позволила 
всем региональным Уполномоченным по правам 
ребенка лично посетить местные организации 
здравоохранения и НКО, задействованных в ока-
зании паллиативной помощи.

Местные организации здравоохранения и НКО, 
задействованные в оказании паллиативной по-
мощи, осуществляют сотрудничество с коммер-
ческими организациями в следующих регионах: 
Нижегородская область, Республика Мордовия, 
Москва, по 1 организации в каждом регионе. 
Лишь в Липецкой области министерство соци-
альной защиты осуществляет сотрудничество с 1 
коммерческой организацией.

По данным местных организации здравоохране-
ния и НКО, задействованные в оказании паллиа-
тивной помощи, лишь в 2 регионах [Волгоградская 

область, Московская область] волонтерские ко-
манды являются представителями коммерческих 
организаций. По данным, представленным Упол-
номоченными по правам ребенка от сотрудников 
местных организаций здравоохранения и НКО, 
задействованных в оказании паллиативной по-
мощи детям, такая принадлежность волонтерских 
команд наблюдается в 2 регионах [Волгоградская 
область, Новосибирская область]. В Севастопо-
ле планируется строительство детского хосписа 
на средства благотворительных организаций 
с привлечением коммерческих организаций.

Таким образом, можно сделать вывод о том, 
что коммерческие организации слабо включены 
в социальное партнерство в области паллиатив-
ной помощи детям и на данный момент чаще 
участвуют в оказании разовой помощи (поздрав-
ления с праздниками, исполнение желаний де-
тей). Наличие несоответствий в данных свиде-
тельствует о слабом взаимодействии различных 
агентов, участвующих в оказании паллиативной 
помощи детям.
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Если рассматривать межсекторальное пар-
тнерство в сфере паллиативной помощи детям 
в форме расширенного трехстороннего взаимо-
действия, то в качестве структуры гражданского 
общества, включенной в работу системы пал-
лиативной помощи, участвуют также и роди-
тели. Взаимодействие с родителями важно, так 
как именно они могут сформулировать запросы 
и общаться с другими родителями детей, имею-
щих паллиативный статус.

По данным из министерств здравоохранения, 
работа с семьями детей, нуждающихся в паллиа-
тивной помощи, организована в 68 субъектах РФ 
и не организована в 7 субъектах [Еврейская авто-
номная область, Ивановская область, Республи-
ка Алтай, Республика Саха, Сахалинская область, 
Ульяновская область, Чеченская Республика]. Самой 
распространенной услугой для родителей и дру-
гих членов семьи детей, нуждающихся в оказании 
паллиативной помощи, является обучение само-
стоятельному уходу за ребенком в случаях, когда 
он может находиться дома – оно предоставляется 
в 64 регионах РФ. Далее по убыванию: помощь 
психолога (63), помощь социального работника 
и духовная поддержка (47), «социальная пере-
дышка» (42), участие в досуговых и развивающих 
мероприятиях (38), помощь волонтеров (36), по-
мощь в правовой сфере (35), помощь специалиста 
НКО (18), социальное такси (17), группы поддерж-
ки (15). В графе «Другое» были единично указаны 
оказание материальной помощи и привлечение 
спонсоров для решения материальных проблем.

При этом в 42 регионах, согласно данным, пред-
ставленным министерствами здравоохранения, 
программа “социальной передышки” входит в пе-
речень услуг, предлагаемых семьям детей, нужда-
ющихся в оказании паллиативной помощи.

По данным министерств здравоохранения, со-
провождение членов семьи после смерти ребен-
ка, получавшего паллиативную помощь, органи-
зовано в 35 субъектах РФ, не организовано в 32 
субъектах. Отсутствуют данные о 18 субъектах. 
Среди тех, где организовано, длительность сопро-
вождения распределена следующим образом: в 11 
субъектах в течение года, в 7 субъектах – «по по-

требности», в 4 субъектах в течение 14 месяцев, 
в 3 субъектах в течение полугода; по 2 субъекта 
указали «1 месяц», «2 месяца», «2 года» или «по 
запросу семьи»; по 1 субъекту указали «3 месяца» 
и «3 года».

Один из вопросов анкеты касался оценки орга-
низации работы с семьей после ухода из жизни 
ребенка по 5-балльной шкале, где 1 – самая низ-
кая оценка, 5 – наивысшая. Распределение отве-
тов сотрудников министерств здравоохранения 
на данный вопрос: 23 субъекта – 1; 20 субъектов 
– 3; 15 субъектов – 4; 10 субъектов 2; и 3 субъекта 
[Волгоградская область, Тамбовская область, Хан-
ты-Мансийский автономный округ] – 5.

По данным министерств здравоохранения, раз-
личные комбинации немедицинских услуг пре-
доставляются детям, нуждающимся в паллиа-
тивной помощи, и их семьям в 73 субъектах РФ, 
не предоставляются в 1 [Еврейская автономная 
область]. Информация об 11 регионах отсутству-
ет. Наиболее распространенными в России услу-
гами являются: поздравление с Новым годом (ор-
ганизовано в 65 субъектах), поздравление с Днем 
рождения (57) и функционирование игровых 
комнат (57). В средней степени распространены 
такие услуги, как работа сенсорных комнат (36), 
исполнение заветных желаний детей (32), рабо-
та больничного клоуна (26) и посещение куль-
турно-досуговых мероприятий (25). Наименее 
распространенными в России услугами являют-
ся: организация специализированных образова-
тельных программ (20), бассейн (13), организация 
канистерапии, иппотерапии или другой терапии 
с животными (10) и детские лагеря отдыха (4). Ви-
зуализация этих данных представлена на рисунке 
№17.  Вариант «Другое» был использован 9 реги-
онами. В нем указаны такие услуги, как организа-
ция мероприятий с приглашенными артистами/
аниматорами (3), организация других празднич-
ных мероприятий, например, Дня защиты детей 
(2), просмотр представлений кукольных театров 
(2), работа с сиблингами (2), организация творче-
ских программ и мастер-классов (1), автомобиль-
ная перевозка, предоставляемая волонтерами (1), 
выезд в дома отдыха совместно с родителями (1), 
живой уголок (1).

Участие родителей детей, нуждающихся в паллиативной 
помощи, в социальном партнерстве в сфере паллиативной 
помощи детям

По данным, полученных от министерств здраво-
охранения 74 регионов, организовано в учреж-
дениях региона, оказывающих паллиативную 
помощь детям, обучение родителей самостоя-
тельному уходу за детьми, нуждающимися в пал-
лиативной помощи (в случаях, когда ребенок мо-
жет находиться дома).

Согласно данным, представленным министер-
ствами социальной защиты, в 52 регионах суще-
ствует система фиксации обращений за дополни-
тельными услугами от родителей и членов семей 
детей, нуждающихся в паллиативной помощи.

В 9 регионах  по ответам, полученным министер-
ствами здравоохранения, отмечено как достиже-
ние в развитии системы оказания паллиативной 
помощи – взаимодействие с родителями (офи-
циальными представителями), а также выстраи-
вание доверительных отношений между родите-
лями и специалистами, работающими в системе 
оказания паллиативной помощи детям, обучение 
родителей оказанию помощи на дому [Воронеж-
ская область, Карачаево-Черкесская Республика, 
Краснодарский край, Курская область, Новосибир-
ская область, Республика Дагестан, Свердловская 
область, Смоленская область, Удмуртская Респу-
блика].

По данным 151 организации из 64 регионов, ор-
ганизовано в «вашем» учреждении обучение ро-
дителей самостоятельному уходу за детьми, нуж-
дающимися в паллиативной помощи (в случаях, 
когда ребенок может находиться дома).

За 2018 год прошло в среднем 26 родителей обу-
чение в организациях, в 2019 – 35 родителей.

Из 56 организаций, ответивших на вопрос о воз-
можности сопровождения семьи после смерти ре-
бенка, 55 ответили, что сопровождение возможно, 
и всего лишь 1 организация ответила, что такой 
возможности нет.

Данные по вопросу сопровождения членов семьи 
после смерти ребенка, получавшего паллиатив-
ную помощь, предоставила 191 организация, за-
действованная в оказании паллиативной помощи 
детям, из которых в 55 (28,8%) организациях пред-
усмотрено сопровождение родителей после ухода 
из жизни ребенка. Распределение длительности 
сопровождения (см. рисунок №25): в 13 органи-
зациях в течение года, в 10 – «по потребности», 
в 7 в течение полугода; по 2 организации указали 
«1 месяц», «2 месяца», «3 месяца», «14 месяцев», 
«2 года» и «по запросу семьи»; по 1 организации 
указали «3 недели», «5 месяцев», «3 года», «5 лет» 
и «по решению психолога». Общее количество ро-
дителей, получивших сопровождение после ухо-

да ребенка из жизни, по этим данным, составило 
271 человек в 2018 году и 427 человек в 2019 году. 
Сотрудники организаций, оказывающих паллиа-
тивную помощь детям, оценивали организацию 
работы с семьей после ухода из жизни ребенка 
по 5-балльной шкале, где 1 – самая низкая оцен-
ка, 5 – наивысшая. Распределение ответов по это-
му вопросу (см. рисунок №23): 72 организации 
(42,6%) – 1; 28 организаций (16,6%) – 3; 25 органи-
заций (14,8%) – 4; 24 организации (14,2%) – 2; 20 
организаций (11,8%) – 5.

Организация сопровождения семей после смерти 
ребенка отмечена 6 организациями из 4 регионов 
[Республика Башкортостан, Кировская область, 
Кемеровская область, Архангельск] как достиже-
ние работы системы оказания паллиативной по-
мощи в регионе.

Организация обучения родителей самостоятель-
ному уходу за детьми, нуждающимися в паллиа-
тивной помощи (в случаях, когда ребенок может 
находиться дома), и отмечена как достижение 
в работе системы оказания паллиативной помо-
щи в трех регионах [Московская область, Псков-
ская область, Республика Марий Эл].

Трудности в обучении родителей самостоятель-
ному уходу за детьми, нуждающимися в паллиа-
тивной помощи (в случаях, когда ребенок может 
находиться дома), отмечены министерствами 
социальной защиты в готовности учиться уходу 
[Московская область], а также отказ самих родите-
лей от помощи [Новосибирская область].

Трудности в обучении родителей самостоятель-
ному уходу за детьми, нуждающимися в паллиа-
тивной помощи (в случаях, когда ребенок может 
находиться дома) отмечено министерствами об-
разования: 

•	 отсутствие межведомственного взаимодей-
ствия [Еврейская автономная область, Пен-
зенская область, Республика Крым, Ямало-Не-
нецкий автономный округ];

•	 сведения о состоянии здоровья детей отно-
сятся к сведениям, составляющим врачебную 
тайну, данная информация не может предо-
ставляться в образовательные организации 
[Забайкальский край, Республика Хакасия];

•	 отсутствует ссылка на формирование поряд-
ка взаимодействия с образовательными ор-
ганизациями [Иркутская область].

На вопрос о длительности предоставления сопро-
вождения семьи после смерти ребенка также от-
вечали Уполномоченные по правам ребенка. Их 
ответы описывали длительность сопровождения 
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в 47 организациях, в анкетах по 37 организациям 
отсутствовали ответы на данный вопрос. Из орга-
низаций, по которым ответ отсутствовал на дан-
ный вопрос, только 6 являются ЦССВ. Распреде-
ление полученных ответов: по 11 организаций 
на варианты «не предоставляется» и «в течение 1 
года», 6 организаций – «по запросу семьи», 4 ор-
ганизации – «полгода», 3 организации – «14 меся-
цев», по 2 организации на варианты «1 месяц», «3 
месяца», «2 года» и «по потребности», и по 1 ор-
ганизации на варианты «1 неделя», «2 недели», «3 
года» и «не фиксируется».

Сравнение данных, полученных от сотрудников 
организаций, оказывающих паллиативную по-
мощь, и от Уполномоченных по правам ребенка, 
показывает отсутствие существенных различий 

в ответах – незначительные различия демон-
стрируют преобладание точных сроков в ответах 
Уполномоченных по правам ребенка. 

По данным, представленным министерствами 
и Уполномоченными по правам ребенка, родите-
ли детей, нуждающихся в паллиативной помощи, 
скорее рассматриваются другими участниками 
социального партнерства как получатели услуг, 
нежели как полноценный равноправный участ-
ник. Самыми частыми услугами, оказываемыми 
родителям, является обучение оказанию помощи 
и уходу за детьми, имеющими паллиативный ста-
тус, «социальная передышка», сопровождение се-
мьи после смерти ребенка, помощь социального 
работника или духовная поддержка. 

Россия является многоконфессиональной стра-
ной, в которой функционируют различные рели-
гиозные организации и движения, которые могут 
стать серьезным участником социального пар-
тнерства, обеспечивающим осуществление ду-
ховной поддержки, которая является одним из 4 
компонентов комплексной паллиативной помо-
щи детям. 

На данный момент, по результатам мониторинга 
развития системы паллиативной помощи детям 
в Российской Федерации, возможность получения 
духовной поддержки ребенку и членам его семьи 
в стационарных условиях в соответствии с их ве-
роисповеданием предоставляется в 140 (74,9%) 
организациях, оказывающих паллиативную по-
мощь детям, из 187 организаций, предоставив-
ших информацию по данному вопросу, в то время 
как по данным, предоставленным министерства-
ми здравоохранения, в 47 регионах оказание 
духовной поддержки предлагается родителям 
и другим членам семьи детей, нуждающихся 
в паллиативной помощи, а не предоставляется 
в 21 регионе, а по данным, предоставленным ми-
нистерствами социальной защиты, данная под-
держка предлагается в 21 регионе, в 29 регионах 
не предлагается. 

Данные, полученные в результате личного посе-
щения организаций Уполномоченными по правам 
ребенка, говорят о том, что возможность общения 
пациента и/или его семьи со священнослужи-
телями в соответствии с их вероисповеданием 
предусмотрена в 69 (83,1%) организациях из 83, 
о которых была получена информация по данно-
му вопросу. 

Информацию о том, кем оказывается духовная 
поддержка, предоставили 63 Министерства здра-
воохранения: в 31 субъекте РФ духовная под-
держка предоставляется православным духовен-
ством; в 15 регионах представителями церкви; в 7 
регионах представителями различных конфессий 
[Республика Башкортостан, Республика Бурятия, 
Республика Калмыкия, Республика Татарстан, 
Удмуртская Республика, Чукотский автономный 
округ, Ямало-Ненецкий автономный округ]; в 4 ре-
гионах православным и мусульманским духовен-
ством; в 2 регионах персоналом учреждений; в 2 
регионах психологами и/или психотерапевтами; 
и в 1 регионе социально ориентированными не-
коммерческими организациями и благотвори-

тельными фондами. Не организована духовная 
поддержка в 3 регионах [Еврейская автономная 
область, Кабардино-Балкарская Республика, Орен-
бургская область]. 

Духовная поддержка может осуществляться 
как в форме занятий с сестрами милосердия (Ни-
жегородская область), так и в форме общения со 
священнослужителями (Смоленская область). 
Также в Тюменской области священнослужители 
посещают детей из центров содействия семейно-
му устройству (ЦССВ)/домов малютки (детских 
домов). Местные организации здравоохранения 
и НКО, задействованные в оказании паллиа-
тивной помощи, осуществляют сотрудничество 
с конфессиями в следующих регионах: [Красно-
дарский край, Ленинградская область, Новосибир-
ская область, Республика Мордовия.

По данным местных организаций здравоохране-
ния и НКО, задействованных в оказании палли-
ативной помощи, лишь в 1 регионе Московская 
область] волонтерские команды являются пред-
ставителями духовенства, однако по данным, по-
лученным Уполномоченными по правам ребенка 
от сотрудников местных организаций здравоох-
ранения и НКО, задействованных в оказании пал-
лиативной помощи, волонтерские команды отно-
сятся к религиозным объединениям в 2 регионах 
[Республика Марий Эл, Хабаровский край].

По данным, предоставленным министерствами 
здравоохранения, духовная поддержка на дому 
предлагается в 32 регионах, не предлагается - 
в 45 регионах. Данная поддержка осуществляется: 
Православной церковью в 7 регионах [Астрахан-
ская область, Ленинградская область, Нижегород-
ская область, Саратовская область, Ставрополь-
ский край, Тамбовская область, Томская область], 
учреждениями, определенными решением МСЭ 
в ИПРА ребенка-инвалида, в 1 регионе [Архан-
гельская область], духовенством в 1 регионе [Ре-
спублика Башкортостан].

В 4 регионах сотрудничество с конфессиями 
и оказание духовной поддержки выделяются 
как одно из основных достижений в работе си-
стемы паллиативной помощи [Волгоградская об-
ласть, Республика Башкортостан, Удмуртская 
Республика, Ямало-Ненецкий автономный округ], 
по данным региональных министерств здраво-
охранения, причем в 2 регионах с Православной 
церковью [Волгоградская область, Удмуртская Ре-
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спублика], в 1 регионе с конфессиями [Ямало-Не-
нецкий автономный округ].  По данным местных 
организаций здравоохранения и НКО, задейство-
ванных в оказании паллиативной помощи, лишь 
в 1 регионе [Волгоградская область] выделяется 
как одно из основных достижений в работе си-
стемы паллиативной помощи. Этот же показа-
тель выделяется, по данным, предоставленным 
министерством социальной защиты, в 1 регионе 
[Республика Башкортостан].

В то же время выделяется ряд трудностей в орга-
низации духовной помощи детям, нуждающимся 
в паллиативной помощи. Так, основные трудно-
сти заключаются (по данным местных организа-
ций здравоохранения и НКО, задействованных 
в оказании паллиативной помощи, информация 
была предоставлена 46 регионами (всего 86 уч-
реждений)):

•	 многоконфессиональности [Кабардино-Бал-
карская Республика, Москва, Ямало-Ненецкий 
автономный округ]; 

•	 отсутствии специалистов [Краснодарский 
край, Ярославская область];

•	 отсутствии комнаты для проведения рели-
гиозных церемоний [Республика Бурятия, Ре-
спублика Тыва];

•	 отсутствии механизмов взаимодействия 
с конфессиями [Тюменская область, Яма-
ло-Ненецкий автономный округ];

•	 отсутствии квалифицированных специали-
стов [Республика Башкортостан];

•	 неполноте взаимодействия с церковью и ме-
четью [Республика Башкортостан];

•	 отсутствии знаний по вопросу оказания ду-
ховной помощи [Республика Башкортостан];

•	 присутствии только Православной церкви 
[Забайкальский край];

•	 психологическом выгорании [Иркутская об-
ласть];

•	 отсутствии духовного наставника [Волго-
градская область];

•	 эпизодическом характере оказания [Липец-
кая область];

•	 отсутствии заинтересованности в долговре-
менной поддержке организации при оказа-
нии помощи [Калининградская область];

•	 отсутствии опыта в оказании духовной по-
мощи [Калужская область 2 учреждения];

•	 ошибочности религиозного толкования жиз-
ненных событий [Московская область];

•	 не предусмотрена в работе выездной брига-
ды [Омская область];

•	 взаимодействии с организациями, оказыва-
ющими духовную помощь [Республика Коми];

•	 отсутствии курсов для священников [Респу-
блика Крым];

•	 отсутствии организации духовной помощи 
на дому [Санкт-Петербург];

•	 отсутствии развитой системы духовенства 
[Севастополь];

•	 отсутствии плана взаимодействия [Хабаров-
ский край].

По данным региональных министерств здраво-
охранения (информация была предоставлена 35 
регионами) трудности заключаются в:

•	 отсутствии системы духовенства, института 
капелланов в 2 регионах [Свердловская об-
ласть, Севастополь];

•	 этических вопросах семьи [Архангельская об-
ласть];

•	 слабом отклике на взаимодействие по инди-
видуальному запросу [Иркутская область];

•	 отсутствии связи с духовными лицами [Ре-
спублика Северная Осетия – Алания];

•	 отсутствии запроса [Новосибирская область];

•	 агрессивном участии представителей неко-
торых конфессий [Удмуртская область].

 

А согласно данным региональных министерств 
социальной защиты (информация была предо-
ставлена 17 регионами): 

•	 психологическом сопротивлении родителей 
предлагаемой помощи [Удмуртская Респу-
блика]; 

•	 отсутствии единой службы для организации 
духовной помощи [Москва];

•	 отсутствии нормативной правовой базы [Ре-
спублика Марий Эл];

•	 отсутствии методических рекомендаций 
по оказанию паллиативной помощи [Респу-
блика Марий Эл];

•	 отсутствии обученных специалистов 

для предоставления услуг на дому [Республи-
ка Марий Эл].

По данным региональных министерств здраво-
охранения, духовная помощь не организована в 3 
регионах [Оренбургская область, Курская область, 
Республика Саха], по данным региональных ми-
нистерств социальной защиты, этот вид помощи 
не оказывается в 2 регионах [Красноярский край, 
Новосибирская область], а по данным местных 
организаций здравоохранения и НКО, задей-
ствованных в оказании паллиативной помощи, 
духовная помощь не оказывается (не предусмо-
трена) в 9 регионах [Курская область, Московская 
область, Республика Коми, Республика Мордовия, 
Республика Саха, Республика Хакасия, Рязанская 

область, Саратовская область, Хабаровский край].

Таким образом, возможность получения духов-
ной поддержки организована в большинстве 
организаций, оказывающих паллиативную по-
мощь детям, в большинстве регионов России. 
Однако организация духовной поддержки с уче-
том многоконфессиональности населения стра-
ны представлена локально. Различные конфес-
сии и религиозные организации традиционно 
не включаются в социальное партнерство, однако 
их включение может существенно усилить со-
циальное партнерство в области оказания ком-
плексной паллиативной помощи детям, особенно 
в области оказания духовной поддержки.
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Волонтерские группы как участники социально-
го партнерства восполняют потребности детей 
и членов из семей в общении, обеспечивают по-
мощь, не требующую специализированной про-
фессиональной подготовки.

Согласно данным, представленным министер-
ствами здравоохранения, в 36 регионах помощь 
волонтеров предлагается родителям и другим 
членам семьи детей, нуждающихся в оказании 
паллиативной помощи [Архангельская область, 
Белгородская область, Брянская область, Волго-
градская область, Вологодская область, Воронеж-
ская область, Забайкальский край, Иркутская 
область, Кабардино-Балкарская Республика, Ке-
меровская область, Курская область, Ленинград-
ская область, Московская область, Нижегородская 
область, Омская область, Пензенская область, 
Пермский край, Приморский край, Республика Баш-
кортостан, Республика Дагестан, Республика Ин-
гушетия, Республика Марий Эл, Республика Татар-
стан, РСОА, Рязанская область, Санкт-Петербург, 
Саратовская область, Свердловская область, Смо-
ленская область, Тамбовская область, Тюменская 
область, Удмуртская Республика, Ханты-Мансий-
ский автономный округ , Челябинская область, Чу-
вашская Республика, Ямало-Ненецкий автономный 
округ].

По данным местных министерств здравоохра-
нения (информация была предоставлена 73 ре-
гионами), все виды услуг детям-пациентам и их 
семьям оказываются на дому волонтерами толь-
ко в 6 регионах [Белгородская область, Курская 
область, Республика Дагестан, Свердловская об-
ласть, Ставропольский край, Тамбовская область].

По данным региональных министерств здраво-
охранения, досуг детей-пациентов стационар-
ных медицинских учреждений осуществляется 
в виде  проведения развлекательных мероприя-
тий, праздников, культурных мероприятий (кон-
церты, экскурсии), работы в сенсорных комнатах, 
проведения мастер-классов, проведения акций 
при участии волонтеров в 14 регионах [Белгород-
ская область, Кабардино-Балкарская Республика, 
Кемеровская область, Курская область, Нижегород-
ская область, Республика Дагестан, РСОА, Рязан-
ская область, Саратовская область, Свердловская 
область, Смоленская область, Тамбовская область, 
Тюменская область, Удмуртская Республика, Челя-

бинская область].

По данным министерств здравоохранения, в ра-
боте с детьми, нуждающимися в паллиативной 
помощи, участвуют волонтеры в 42 регионах [Ар-
хангельская область, Астраханская область, Бел-
городская область, Брянская область, Волгоград-
ская область, Воронежская область, Иркутская 
область, Кабардино-Балкарская Республика, Кали-
нинградская область, Кемеровская область, Курская 
область, Ленинградская область, Нижегородская 
область, Новосибирская область, Омская область, 
Оренбургская область, Пензенская область, Респу-
блика Алтай, Республика Башкортостан, Респу-
блика Карелия, Республика Коми, Республика Крым, 
Республика Татарстан, Республика Хакасия, РСОА, 
Рязанская область, Самарская область, Санкт-Пе-
тербург, Саратовская область, Свердловская об-
ласть, Севастополь, Смоленская область, Став-
ропольский край, Тамбовская область, Томская 
область, Тульская область, Тюменская область, 
Удмуртская Республика, Ханты-Мансийский ав-
тономный округ, Челябинская область, Чувашская 
Республика, Ямало-Ненецкий автономный округ], 
не участвуют в 32 регионах. Отсутствует инфор-
мация о ситуации в 11 регионах. Из 20 регионов 
также есть информация о количестве волонтеров, 
участвовавших в оказании паллиативной помощи 
детям. Всего: 878 волонтеров в 2018 году и 1364 
волонтера в 2019 году. Наибольшее количество 
волонтеров (100 и более) было отмечено в 4 ре-
гионах [Республика Татарстан, Санкт-Петербург, 
Саратовская область, Свердловская область]. Еще 
в 20 анкетах из министерств здравоохранения 
было указано, что информация о количестве во-
лонтеров, работающих с детьми, нуждающимися 
в паллиативной помощи, не фиксируется. Среди 
регионов, в которых организовано участие волон-
теров в работе с детьми, нуждающимися в палли-
ативной помощи, в 26 (61,9%) регионах органи-
зовано обучение волонтеров [Брянская область, 
Волгоградская область, Воронежская область, Ир-
кутская область, Курская область, Ленинградская 
область, Нижегородская область, Оренбургская 
область, Республика Алтай, Республика Башкорто-
стан, Республика Карелия, Республика Коми, Респу-
блика Татарстан, Ростовская область, Рязанская 
область, Саратовская область, Свердловская об-
ласть, Смоленская область, Ставропольский край, 
Тамбовская область, Тульская область, Удмурт-
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ская Республика, Ханты-Мансийский автономный 
округ, Челябинская область, Чувашская Республика, 
Ямало-Ненецкий автономный округ], в 16 (38,1%) 
регионах не организовано. Общее количество во-
лонтеров, прошедших обучение работе с детьми, 
нуждающимися в паллиативной помощи, состав-
ляет 475 волонтеров в 2018 году и 716 волонтеров 
в 2019 году. При этом в анкетах из 20 регионов 
было указано, что информация о количестве во-
лонтеров, прошедших обучение, не фиксируется. 
Мероприятия по профилактике профессиональ-
ного выгорания волонтеров организованы в 15 
регионах, отсутствуют в 22 регионах. Нет дан-
ных по этому вопросу из 5 регионов, указавших, 
что в них волонтеры участвуют в работе с детьми, 
нуждающимися в паллиативной помощи.

Согласно данным, предоставленным региональ-
ными министерствами здравоохранения, в 16 
регионах министерства здравоохранения имеют 
информацию о содержании обучения волонте-
ров. В рамках обучения волонтеры получают ин-
формацию о:

•	 правилах оказания паллиативной помощи 
(включая уход) в 8 регионах [Республика Та-
тарстан, Ставропольский край, Тамбовская 
область, Тульская область, Удмуртская Ре-
спублика, Ханты-Мансийский автономный 
округ, Челябинская область, Ямало-Ненецкий 
автономный округ];

•	 особенностях взаимодействия с семьями 
паллиативных детей и самими детьми в 8 ре-
гионах [Иркутская область, Курская область, 
Республика Татарстан, Саратовская область, 
Удмуртская Республика, Ханты-Мансийский 
автономный округ, Челябинская область, 
Ямало-Ненецкий автономный округ];

•	 правилах поведения в 3 регионах [Воро-
нежская область, Иркутская область, Хан-
ты-Мансийский автономный округ];

•	 психологических аспектах в 2 регионах [Вол-
гоградская область, Воронежская область];

•	 правовых аспектах в 2 регионах [Воронеж-
ская область, Иркутская область];

•	 арт-терапевтической подготовке в 2 реги-
онах [Республика Карелия, Тамбовская об-
ласть];

•	 образовательных программах студентов ме-
дицинских колледжей [Брянская область];

•	 истории и традициях паллиативной помощи 
[Воронежская область];

•	 профилактике выгорания [Иркутская об-
ласть];

•	 педагогическом обучении [Иркутская об-
ласть];

•	 основах профилактических мероприятий 
[Курская область];

•	 фандрайзинге [Курская область];

•	 общих вопросах добровольческой деятель-
ности [Республика Карелия];

•	 обучении больничной клоунаде [Республика 
Карелия];

•	 особенностях паллиативных пациентов [Ре-
спублика Коми].

Согласно данным, предоставленным региональ-
ными министерствими здравоохранения, в 25 
регионах министерства здравоохранения имеют 
информацию о том, на базе каких учреждений 
организовано обучение волонтеров. Обучение 
волонтеров организовано на базе:

•	 медицинских учреждений в 15 регионах 
[Воронежская область, Иркутская область, 
Ленинградская область, Нижегородская об-
ласть, Республика Алтай, Республика Коми, 
Республика Татарстан, Рязанская область, 
Смоленская область, Тамбовская область, 
Удмуртская Республика, Ханты-Мансийский 
автономный округ, Челябинская область, Чу-
вашская Республика, Ямало-Ненецкий авто-
номный округ];

•	 образовательных учреждений (техникумов, 
университетов) в 9 регионах [Брянская об-
ласть, Курская область, Республика Татар-
стан, Ростовская область, Рязанская область, 
Саратовская область, Свердловская область, 
Ставропольский край, Ямало-Ненецкий авто-
номный округ];

•	 благотворительных фондов и других НКО в 5 
регионах [Иркутская область, Ленинградская 
область, Республика Карелия, Свердловская 
область, Удмуртская Республика];

•	 волонтерских групп и центров в 2 регионах 
[Волгоградская область, Ямало-Ненецкий ав-
тономный округ];

•	 дома ребенка [Тульская область],

•	 центра охраны материнства и детства [Челя-
бинская область].

Ответы, полученные от министерств здравоох-
ранения, свидетельствуют о том, что отсутствует 
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единый подход к подготовке волонтеров.  В то же 
время обучение волонтеров организовано на базе 
медицинских учреждений и образовательных уч-
реждений, таким образом у представителей госу-
дарственных организаций есть возможность на-
прямую влиять на содержание и объем обучения 
волонтеров. Низкий процент ответов на вопрос 
о содержании обучения волонтеров позволяет 
предположить, что региональные министерства 
не обладают такими данными, что в свою очередь 
может оказать негативное влияние на качество 
взаимодействия представителей системы здра-
воохранения и волонтеров.

Улучшение взаимодействия организаций здра-
воохранения с волонтерами отметили как дости-
жение в развитии системы оказания паллиатив-
ной помощи в 4 регионах [Волгоградская область, 
Свердловская область, Удмуртская Республика, 
Ямало-Ненецкий автономный округ], тогда как в 3 
регионах в выстраивании взаимодействия с во-
лонтерами отметили трудности [Кемеровская об-
ласть, Красноярский Край, Смоленская область].

По данным, представленным из местных орга-
низаций, оказывающих паллиативную помощь 
детям, волонтерские группы участвуют в работе 
116 организаций (61,1%), не участвуют в работе 
74 (38,9%) организаций. В большинстве случа-
ев (37 организаций; 41%) эти группы являются 
представителями некоммерческих организаций. 
Волонтерские группы, представляющие инициа-
тивные объединения волонтеров, участвуют в ра-
боте 30 организаций (33%), оказывающих пал-
лиативную помощь детям. Волонтерские группы 
представляют государственные и коммерческие 
организации в 21 (23%) и 2 (2%) организациях, 
соответственно (см. рисунок №30). В графе «Дру-
гое» по этому вопросу также отмечались: студен-
ческие и/или молодежные волонтерские группы 
– 5 раз; волонтеры, не представляющие никаких 
организаций/ неравнодушные люди – 4 раза; во-
лонтеры, представляющие благотворительные 
фонды или проекты – 2 раза; волонтеры, пред-
ставляющие религиозные организации – 1 раз.

Количество волонтеров, участвовавших в работе 
с детьми, нуждающимися в паллиативной по-
мощи, указало 46 организаций. Суммы по этим 
данным составляют: 1203 волонтера в 2018 году 
и 2125 волонтеров в 2019 году. Еще 26 организа-
ций отметило, что количество волонтеров, уча-
ствующих в работе с детьми, нуждающимися 
в паллиативной помощи, не фиксируется. Обу-
чение волонтеров организовано в 43 организа-
циях (58,1%) из 74 организаций, предоставивших 
информацию по данному вопросу. Большинство 

организаций (25) указало, что обучение волонте-
ров организовано на базе государственных орга-
низаций; 11 организаций, оказывающих паллиа-
тивную помощь детям, указало в данном вопросе 
некоммерческие организации; 4 организации, 
оказывающие паллиативную помощь детям, от-
метили и государственные организации, и НКО 
(см. рисунок №31). Количество волонтеров, про-
шедших обучение, указало 25 организаций. Об-
щее количество по этим данным составляет 662 
волонтера в 2018 году и 1124 волонтера в 2019 
году. Еще 17 организаций отметило, что инфор-
мация по данному вопросу не фиксируется.

Обучение волонтеров, согласно данным, пред-
ставленным 42 организациями, происходит 
на базе государственных организаций (74%), 
на базе некоммерческих организаций (34%).  По-
мимо этого, в двух регионах отметили, что обу-
чением волонтеров занимаются волонтерские 
организации [Волгоградская область, Ямало-Не-
нецкий автономный округ, Саратовская область], 
Детский Хоспис [Краснодарский Край, Республика 
Татарстан], преподаватель государственного 
университета [Саратовская область].

Учреждения, задействованные в организации 
паллиативной помощи, из 28 субъектов РФ опи-
сали содержание обучения волонтеров (общее ко-
личество учреждений, предоставивших информа-
цию по этому вопросу, – 30). Согласно полученным 
данным волонтеры, перед тем как приступить 
к работе, проходят обучение в виде инструктажа 
перед работой, тренингов в организации, а также 
обучения в образовательных медицинских уч-
реждениях (отметили в 3 организациях). Содер-
жание обучения можно разделить на несколько 
основных направлений:

•	 общие аспекты волонтерской деятельности 
в процессе оказания паллиативной помощи 
(особенности взаимодействия с семьями, 
имеющими паллиативный статус, мораль-
но-правовые аспекты волонтерской деятель-
ности, психолого-педагогическое обучение) 
(7);

•	 уход за детьми, нуждающимися в паллиа-
тивной помощи (13);

•	 проведение игровых занятий с детьми (6);

•	 оказание первой медицинской помощи (3);

•	 оказание психологической помощи (14);

•	 работа с родителями (10);

•	 правила безопасности при взаимодействии 
с ребенком с учетом его физических особен-
ностей (10).

Работа с волонтерами и волонтерскими органи-
зациями как достижение в развитии системы 
паллиативной помощи отмечена в Оренбург-
ском регионе. Трудности в установлении связей, 
эффективном взаимодействии с волонтерскими 
организациями, координации волонтеров уста-
новлены в 3 регионах [Кемеровская область, Сара-
товская область, Хабаровский край].

Согласно данным, полученным от министерств 
социальной защиты, в 26 регионах волонтерская 
помощь предлагается родителям и другим чле-
нам семьи детей, нуждающихся в оказании пал-
лиативной помощи, помимо медицинской помо-
щи в стационарных условиях.

Привлечение волонтеров при организации досуга 
детей (празднование дней рождения; празднова-
ние нового года; исполнение “заветных желаний” 
детей) отмечается как достижение в работе систе-
мы паллиативной помощи детям министерством 
социальной защиты в Нижегородской области. 
Отсутствие включения волонтеров в систему 
оказания паллиативной помощи выделено ми-
нистерством социальной защиты Челябинской 
области.

Согласно данным, представленным Аппаратом 
уполномоченного по правам ребенка, в 2 регио-
нах [Волгоградская область, Пензенская области] 
волонтеры посещают детей из центров содей-
ствия семейному устройству (ЦССВ)/домов ма-
лютки (детских домов). Имеют возможность дети 
и члены их семей получать волонтерскую помощь 
в организации, согласно данным Аппарата упол-
номоченного Астраханской области.

По данным от Уполномоченных по правам ре-
бенка, 56,6% учреждений, которые они посети-
ли, взаимодействуют с волонтерскими группами, 
43,4% не взаимодействуют. Большинство волон-
терских групп 28 (44%) являются представителя-
ми некоммерческих организаций: 18 групп (28%) 
– представители инициативных объединений во-
лонтеров; 15 групп (23%) — представители госу-
дарственных организаций; 3 группы (5%) — пред-
ставители коммерческих организаций. В графе 
«Другое» по этому вопросу также отмечались: 
студенческие и/или молодежные волонтерские 

группы – 4 раза; волонтеры, не представляющие 
никаких организаций/ неравнодушные люди — 3 
раза; волонтеры, представляющие религиозные 
организации — 2 раза. Обучение волонтеров ор-
ганизовано в 54% организаций из тех, в работе 
которых участвуют волонтеры. Обучение волон-
теров организовано в основном на базе государ-
ственных организаций (12), а также на базе не-
коммерческих организаций (5) или совместными 
усилиями государственных организаций с НКО.

Наличие специалистов и волонтеров, обеспечива-
ющих психологическую и социальную поддержку 
детей и членов их семей, было оценено аппара-
том уполномоченного по правам ребенка следу-
ющим образом: 

•	 В 14% организаций — нет специалистов нуж-
ного профиля и образования.

•	 В 17% организаций — присутствует значи-
тельный недостаток специалистов и волонте-
ров.

•	 В 22% организаций — некоторых специали-
стов не хватает.

•	 В 17% организаций присутствует большая 
часть необходимых специалистов, имеется 
незначительный недостаток.

•	 В 26% организаций есть все необходимые 
специалисты и волонтеры.

Потребность в улучшении взаимодействия с во-
лонтерами и волонтерскими организациями от-
мечена Уполномоченным аппарата по правам 
ребенка в 3 регионах [Кировская область, Курская 
область, Ленинградская область].

Таким образом, волонтерские группы как участ-
ники социального партнерства включены в рабо-
ту системы паллиативной помощи в чуть больше 
половины регионов. Волонтерские организации 
взаимодействуют с детьми и семьями и органи-
зуют в основном развлекательные и досуговые 
мероприятия. При этом обучение самих волон-
теров особенностям работы с детьми, имеющим 
паллиативный статус, происходит как с помощью 
государственных, некоммерческих организаций, 
так и совместными усилиями.



4342

Средства массовой информации в системе ока-
зания паллиативной помощи выполняют ин-
формационную функцию и рассматриваются 
как участники системы социального партнерства. 
Информирование может осуществляться как сре-
ди людей, включенных в данную систему (меди-
цинские работники, дети и родители, получаю-
щие паллиативную помощь), так и среди людей, 
не включенных в систему напрямую, для популя-
ризации и повышения информированности насе-
ления в целом о системе паллиативной помощи.

СМИ могут стать источником информации о воз-
можности получения паллиативной помощи и го-
сударственных учреждениях, оказывающих дан-
ный вид помощи детям и семьям. По данным 
местных министерств здравоохранения, инфор-
мация для родителей и детей о возможностях 
получения помощи (социальной и психологи-
ческой) и ее видах распространяется через СМИ 
в 6 регионах [Севастополь, Магаданская область, 
Курская область, Камчатский край, Костромская 
область, Пензенская область, Рязанская область]. 

Согласно данным, представленным мини-
стерствами здравоохранения 7 субъектов РФ 
[Астраханская область, Белгородская область, 
Забайкальский край, Иркутская область, Ниже-
городская область, Республика Бурятия, Челя-

Согласно данным, представленным министер-
ствами здравоохранения из 75 субъектов РФ, уро-
вень информированности населения о возможно-
стях получения паллиативной помощи для детей 
оценили: на 4 балла – 58,7% респондентов, на 3 
балла – 25,3%, на 5 баллов – 8%, на 2 балла – 6,7%, 
на 1 балл – 1 ,3% организаций. Согласно данным, 
представленным министерствами здравоохране-
ния из 72 субъектов РФ, представления населе-
ния о медицинских и социальных учреждениях, 
оказывающих паллиативную помощь для детей, 
оценили: на 4 балла – 41,7% респондентов, на 3 
балла - 33,3%, на 2 балла – 13,9%, на 5 баллов – 
9,7%, на 1 балл – 1,4% организаций. Не дали ответ 
об оценке уровня информированности населения 

бинская область], информирование населения 
о государственных организациях, оказывающих 
паллиативную помощь детям и членам их семьи, 
осуществляется посредством СМИ (видеосюже-
ты, ролики, статьи в газетах, передачи на регио-
нальных каналах). В рамках работы регионально-
го общественного движения «Хоспис. Удмуртия» 
летом 2019 г. был проведен социальный марафон 
«Жизнь», целью которого было привлечение вни-
мания общественности к проблемам людей, име-
ющих неизлечимые заболевания.  СМИ как способ 
распространения информации, согласно данным, 
представленным организациями здравоохране-
ния, НКО, задействованных в оказании паллиа-
тивной помощи, среди родителей и детей, нужда-
ющихся в паллиативной помощи, о возможностях 
получения данной помощи (в том числе социаль-
ной и психологической) и ее видах достаточно 
распространены в 5 регионах [Камчатский  край, 
Курская область,  Магаданская  область, Рязанская 
область, Севастополь]. 

Представители организации здравоохранения, 
задействованной в оказании паллиативной помо-
щи, Архангельской области уточнили, что сложно 
представлять себя в СМИ, являясь структурой об-
ластной детской больницы.

Министерства здравоохранения из 4 субъектов 
РФ: Еврейский автономный округ, Челябинская 
область, Чукотский автономный округ, Ярослав-
ская область.

Согласно данным, представленным 192 органи-
зациями здравоохранения, НКО, задействован-
ными в оказании паллиативной помощи, уровень 
информированности населения о возможностях 
получения паллиативной помощи для детей оце-
нили: на 4 балла – 46,4% учреждений, на 3 балла 
- 30,2%, на 5 баллов– 13,0%, на 2 балла – 6,8%, на 1 
балл – 3,6 % учреждений. 

Согласно данным, представленным 189 организа-
циями здравоохранения, НКО, задействованны-

Участие средств массовой информации в социальном 
партнерстве в сфере паллиативной помощи детям

Уровень информированности населения

ми в оказании паллиативной помощи, представ-
ления населения о медицинских и социальных 
учреждениях, оказывающих паллиативную по-
мощь для детей, оценили: на 4 балла – 37% учреж-
дений, на 3 балла - 37%, на 2 балла– 11,6 %, на 5 
баллов – 9,5%, на 1  балл – 4,8 % учреждений.

Согласно данным, представленным министер-
ствами социальной защиты из 46 субъектов 
РФ, уровень информированности населения 
о возможностях получения паллиативной помо-
щи для детей оценили: на 3 балла – 32,6% респон-
дентов, на 4 балла – 26,1%, на 2 балла – 21,7%, на 1 
балл – 13%, на 5 баллов – 6,5% субъектов.

Согласно данным, представленным министер-
ствами социальной защиты из 42 субъектов РФ, 
представления населения о медицинских и со-
циальных учреждениях, оказывающих паллиа-
тивную помощь для детей, оценили: на 3 балла 
– 35,7% субъектов, на 4 балла – 26,2%, на 2 балла 
– 21,4%, на 5 баллов – 9,5%, на 1 балл – 7,1%.

Не дали ответ на оценку уровня информирован-
ности населения Министерства социальной за-

щиты из 12 субъектов РФ [Еврейский автономный 
округ, Волгоградская область, Вологодская область, 
Кабардино-Балкарская Республика, Кемеровская 
область, Костромская область, Новгородская об-
ласть, Оренбургская область, Республика Хакасия, 
Санкт-Петербург, Томская область, ХМАО Челя-
бинская область].

При этом лишь в 3 регионах, по данным мини-
стерств здравоохранения, как достижение систе-
мы оказания паллиативной помощи отмечена 
популяризация паллиативной помощи детям 
среди населения [Ленинградская область, Респу-
блика Татарстан, Удмуртская Республика].

Таким образом, информированность населения 
о возможностях получения паллиативной по-
мощи и учреждениях, которые могут оказывать 
данный вид помощи, достаточно высока. Одна-
ко СМИ не являются основным источником ин-
формированности населения в превалирующем 
большинстве регионов РФ, что говорит о недо-
статочной включенности и рассмотрении СМИ 
как участника социального партнерства.
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Уполномоченные по правам ребенка не включа-
ются в традиционную модель социального пар-
тнерства, однако их включение как активных 
участников данного партнерства позволило 
бы повысить степень защищенности этой катего-
рии детей от любых злоупотреблений и осущест-
влять быстрое и эффективное решение воз-
никающих проблем на региональном уровне. 
На данный момент лишь в некоторых регионах 
Уполномоченные по правам детей включены 
в процесс контроля над оказанием паллиативной 
помощи детям.

Согласно данным, полученным в ходе монито-
ринга паллиативной помощи детям в России 
в 2020 году, лишь в Иркутской области Уполно-
моченный по правам ребенка входит в состав 
рабочей группы по межведомственному взаимо-
действию (наряду с Министерством социальной 
защиты, Министерством здравоохранения и ме-
дико-социальной экспертизой). Необходимость 
создания межведомственной рабочей группы 
по вопросу оказания паллиативной помощи де-
тям с участием Уполномоченного по правам ре-
бенка представителями министерства здравоох-
ранения, социального развития и НКО региона, 
отмечается в Кировской области.

В Саратовской области Уполномоченный по пра-
вам ребенка совместно с благотворительным про-
ектом реализует проект «Добро детям. Помощь 
паллиативным детям», в рамках которого ока-
зывается социально-правовая, психологическая 
и духовная поддержка семей с детьми, нуждаю-
щимися в паллиативной помощи. В настоящее 
время министерство здравоохранения Саратов-
ской области активно взаимодействует с Уполно-
моченным по правам ребенка, общественными 
организациями (благотворительными фондами) 
и волонтерами, в ежегодном докладе Уполномо-
ченного по правам ребенка за 2019 год целый раз-
дел был посвящен теме оказания паллиативной 
помощи детям.

В Ивановской области Уполномоченный по пра-
вам ребенка ежегодно с 2014 года поздравляет всех 

детей отделения с Рождеством, а также планиру-
ется обсуждение с представителями заинтересо-
ванных ведомств и общественности (родителями) 
итогов проведенного мониторинга в рамках сове-
щания при Уполномоченном по правам ребенка 
с целью выработки рекомендаций по совершен-
ствованию оказания паллиативной медицинской 
помощи детям в регионе.

Уполномоченный по правам ребенка в Брянской 
области поддерживает проект «Школа сестрин-
ского ухода в детской паллиативной медицине», 
а также способствует повышению осведомленно-
сти населения о проблеме паллиативной помощи 
детям через сайт Уполномоченного. 

Уполномоченным по правам ребенка в Республи-
ке Хакасия направлено письмо в Правительство 
Республики с предложением провести межведом-
ственное совещание на уровне заместителя главы 
Республики с целью урегулирования указанных 
вопросов с приглашением всех заинтересованных 
министерств и ведомств, представителей роди-
тельской общественности и НКО.

Уполномоченный по правам ребенка в Пермском 
крае дал ряд рекомендаций в области паллиа-
тивной помощи детям Министерству здравоох-
ранения Пермского края в ежегодном докладе 
«О соблюдении и защите прав и законных инте-
ресов ребенка и деятельности Уполномоченного 
по правам ребенка в Пермском крае в 2018 году». 

По данным, представленным Уполномоченными 
по правам ребенка, в 45% (36) учреждений  (об-
щая совокупность составила 84 учреждения из 60 
регионов) на сайтах есть информация об Уполно-
моченном по правам ребенка в регионе. 

Таким образом, лишь в 7 регионах осуществля-
ется активное взаимодействие Уполномоченных 
по правам ребенка и других агентов, участвую-
щих в социальном партнерстве в области ока-
зания паллиативной помощи детям, а в одном 
регионе Уполномоченный по правам ребенка от-
мечает необходимость такого взаимодействия.

Участие региональных Уполномоченных по правам ребенка 
в социальном партнерстве в сфере паллиативной помощи 
детям

ВИЗУАЛИЗАЦИЯ СТЕПЕНИ 
РАЗВИТИЯ ОСНОВНЫХ 
НАПРАВЛЕНИЙ СОЦИАЛЬНОГО 
ПАРТНЕРСТВА В СФЕРЕ ОКАЗАНИЯ 
ПАЛЛИАТИВНОЙ ПОМОЩИ ДЕТЯМ 
В СУБЪЕКТАХ РФ

Визуальное отображение степени развития основных направлений социального партнерства в сфере 
оказания паллиативной помощи детям в субъектах РФ представлено в Таблице №6, где цвета имеют 
следующие значения:

–	 развито эффективное социальное партнерство в сфере паллиативной помощи детям.

–	 присутствуют некоторые элементы социального партнерства в сфере паллиативной помощи 
детям.

–	 социальное партнерство в сфере паллиативной помощи детям отсутствует или находится 
на крайне низком уровне, или значительно недостает данных для оценки.

–	 полное отсутствие данных о регионе в связи с отсутствием заполненных анкет от региона.

Таблица №6. Сводные данные об участии различных субъектов в социальном партнерстве 
в сфере паллиативной помощи детям в субъектах РФ. 

Коммерче-
ские орга-
низации

Конфессии

Учреж-
дения 

системы 
образова-

ния

СМИРодители

Учрежде-
ния со-

циальной 
защиты 

ВолонтерыСО НКО 
и БФ

Уполно-
моченные 
по правам 

ребенка

Алтайский край

Амурская область

Архангельская область

Астраханская область

Белгородская область 

Брянская область

Владимирская область

Волгоградская область

Регион / Критерии
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Вологодская область

Воронежская область

Еврейская автономная 
область

Забайкальский край

Ивановская область

Иркутская область

Кабардино-Балкарская 
Республика

Калининградская область

Калужская область

Камчатский край

Карачаево-Черкесская 
Республика

Кемеровская область

Кировская область

Костромская область

Краснодарский край 

Красноярский край

Курганская область

Курская область

Ленинградская область

Липецкая область

Магаданская область

Москва

Московская область

Мурманская область

Ненецкий автономный 
округ

Нижегородская область

Новгородская область

Новосибирская область

Омская область

Оренбургская область

Орловская область

Пензенская область

Пермский край

Приморский край

Псковская область

Республика Адыгея

Республика Алтай

Республика Башкортостан

Республика Бурятия

Республика Дагестан

Республика Ингушетия

Республика Калмыкия

Республика Карелия

Республика Коми

Республика Крым

Республика Марий Эл

Республика Мордовия

Республика Саха

Республика Северная	
Осетия – Алания 

Республика Татарстан 

Республика Тыва 

Коммерче-
ские орга-
низации

Коммерче-
ские орга-
низации

Конфессии Конфессии

Учреж-
дения 

системы 
образова-

ния

Учреж-
дения 

системы 
образова-

ния

СМИ СМИРодители Родители

Учрежде-
ния со-

циальной 
защиты 

Учрежде-
ния со-

циальной 
защиты 

Волонтеры ВолонтерыСО НКО 
и БФ

СО НКО 
и БФ

Уполно-
моченные 
по правам 

ребенка

Уполно-
моченные 
по правам 

ребенка

Регион / Критерии Регион / Критерии
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Коммерче-
ские орга-
низации

Конфессии

Учреж-
дения 

системы 
образова-

ния

СМИРодители

Учрежде-
ния со-

циальной 
защиты 

ВолонтерыСО НКО 
и БФ

Уполно-
моченные 
по правам 

ребенка

Регион / Критерии

Республика Хакасия

Ростовская область

Рязанская область

Самарская область

Санкт-Петербург

Саратовская область

Сахалинская область

Свердловская область

Севастополь

Смоленская область

Ставропольский край

Тамбовская область

Тверская область

Томская область

Тульская область

Тюменская область

Удмуртская Республика

Ульяновская область

Хабаровский край

Ханты-Мансийский 	
автономный округ 

Челябинская область

Чеченская Республика

Чувашская Республика 

Чукотский автономный 
округ

Ямало-Ненецкий 	
автономный округ

Ярославская область

ВЫВОДЫ

1.	 Не все участники социального партнерства 
на данный момент знают и понимают ос-
новные принципы оказания паллиативной 
помощи детям и построения социального 
партнерства между организациями, а также 
свою роль в оказании данного вида помощи. 

2.	 Министерства социальной защиты, а также 
СО НКО и БФ активно участвуют в социаль-
ном партнерстве в области оказания палли-
ативной помощи детям на данный момент, 
в то время как остальные акторы включены 
в социальное партнерство фрагментарно.  

3.	 Существуют проблемы в коммуникации 
между организациями, подведомствен-
ными министерствам здравоохранения, 
и учреждениями, подведомственными ми-
нистерствам социальной защиты, что вле-
чет за собой разобщенность в их действиях 
и негативно сказывается на качестве оказы-
ваемой детям паллиативной помощи.

4.	 Региональные министерства образования 
и подведомственные им учреждения недо-
статочно включены в социальное партнер-
ство в области паллиативной помощи детям 
и на данный момент преимущественно пре-
доставляют образовательные услуги детям, 
не включаясь в другие аспекты оказания 
паллиативной помощи. 

5.	 Заявительный характер предоставления 
услуг и слабое межведомственное взаимо-
действие в некоторых регионах приводит 
к неполному обеспечению прав детей, нуж-
дающихся в паллиативной помощи, на обра-
зование, а также неэффективности процесса 
обучения как самих детей, так и специали-
стов, работающих с ними.

6.	 СО НКО и БФ имеют обширный опыт участия 
в оказании паллиативной помощи детям 
во многих регионах, однако они не включе-
ны в процесс создания программ в данной 
области. Деятельность некоммерческих ор-
ганизаций в сфере паллиативной помощи 
детям заключается в предоставлении неме-

дицинских услуг детям, имеющим паллиа-
тивный статус, и членам их семей, а также 
в привлечении и подготовке волонтеров.

7.	 Коммерческие организации практиче-
ски не включены в социальное партнер-
ство в области паллиативной помощи де-
тям и на данный момент участвуют только 
в оказании разовой помощи (поздравления 
с праздниками, исполнение желаний детей). 
Количество коммерческих организаций, 
участвующих в социальном партнерстве 
в данной области, крайне мало и в среднем 
составляет 1 организация в регионе.

8.	 С точки зрения государственных учрежде-
ний и министерств, родители детей, нужда-
ющихся в паллиативной помощи, являются 
получателями услуг, а не  полноценными 
равноправными участниками социального 
партнерства.

9.	 Самыми частыми услугами, оказываемыми 
родителям, является обучение по оказанию 
помощи и уходу за детьми, имеющими пал-
лиативный статус, «социальная передыш-
ка», сопровождение семьи после смерти 
ребенка, помощь социального работника 
или духовная поддержка. Работа с родителя-
ми как достижение развития системы ока-
зания паллиативной помощи также рассма-
тривается только со стороны увеличения 
количества услуг родителям.

10.	 Представители различных конфессий уча-
ствуют в оказании духовной поддержки 
детям, нуждающимся в паллиативной по-
мощи, и их семьям в большинстве регио-
нов, однако есть регионы, где данный вид 
поддержки не предоставляется. Основные 
сложности в полноценном включении их 
в паллиативную помощь детям заключают-
ся в многоконфессиональности, недоста-
точной подготовленности представителей 
конфессий к работе с такими детьми и их 
семьями, а также отсутствии механизмов 
взаимодействия других участников соци-
ального партнерства с конфессиями.
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11.	 Волонтерские группы и организации 
как участники социального партнерства 
включены в работу системы паллиативной 
помощи в чуть больше половины регионов. 
Волонтерские организации взаимодейству-
ют с детьми и семьями и организуют в основ-
ном развлекательные и досуговые меропри-
ятия. При этом обучение самих волонтеров 
особенностям работы с детьми, имеющими 
паллиативный статус, происходит как с по-
мощью государственных, некоммерческих 
организаций, так и совместными усилиями. 
Однако ответы, полученные от министерств 
здравоохранения, свидетельствуют о том, 
что отсутствует единый подход к подготовке 
волонтеров. Сотрудничество с волонтерски-
ми организациями отмечено как достиже-
ние в развитии системы оказания паллиа-
тивной помощи только в 6 регионах из 42.

12.	 Информированность населения о возмож-
ностях получения паллиативной помощи 
и учреждениях, которые могут оказывать 
данный вид помощи, достаточно высока. 
Однако СМИ не являются основным источ-
ником информированности населения 
в превалирующем большинстве регионов 
России, что говорит о недостаточной вклю-
ченности и рассмотрении СМИ как участ-
ника социального партнерства. При этом 
среди регионов есть только 6, у которых вы-

строена эффективная работа СМИ вместе 
с медицинскими учреждениями, оказываю-
щими паллиативную помощь. Также среди 
местных организаций, включенных в систе-
му оказания паллиативной помощи,  есть  
регионы, которым пока сложно представить 
сотрудничество со СМИ.

13.	 Региональные Уполномоченные по пра-
вам ребенка активно включены во взаимо-
действие с другими участниками системы 
оказания паллиативной помощи в 7 из 85 
регионов, в то время как их эффективное 
взаимодействие в данной области во всех 
регионах позволило бы быстро и своевре-
менно решать возникающие проблемы, 
а также осуществлять мониторинг и кон-
троль за соблюдением прав детей.

14.	 Общественная палата как орган, выполня-
ющий функцию общественного контроля 
за деятельностью органов власти, не вклю-
чена в социальное партнерство в области 
оказания паллиативной помощи детям 
на данный момент, однако она может стать 
центральным актором, обеспечивающим 
эффективную коммуникацию между осталь-
ными участниками оказания данного вида 
помощи детям, а также осуществлять обще-
ственный контроль и мониторинг развития 
системы паллиативной помощи в России.

РЕКОМЕНДАЦИИ

1.	 Необходимо усиление социального пар-
тнерства в области оказания паллиативной 
помощи детям и членам их семей и вклю-
чение всех акторов для осуществления эф-
фективного межведомственного и межсек-
торального взаимодействия.

2.	 Эффективное взаимодействие всех участ-
ников социального партнерства возможно 
при соблюдении нескольких условий: 

А.	 разработке документов, регламенти-
рующих взаимодействие всех участни-
ков в данной сфере; 

Б.	 подписании соглашений между орга-
низациями – представителями каждой 
из структур на местах; 

В.	 разработке единой концепции много-
уровневого социального партнерства 
при учете интересов всех сторон.  

3.	 Необходимо обучение всех участников со-
циального партнерства с целью формиро-
вания у них понимания основных принци-
пов оказания паллиативной помощи детям 
и построения социального партнерства 
между организациями, а также своей роли 
в оказании данного вида помощи.

4.	 Существенный вклад в повышение эффек-
тивности коммуникации между органи-
зациями, подведомственными министер-
ствам здравоохранения, и учреждениями, 
подведомственными министерствам соци-
альной защиты, внесут:

4.1	 Разработка нормативно-правовых актов, 
регламентирующих межведомственное вза-
имодействие медицинских организаций 
с учреждениями системы социальной за-
щиты населения при организации оказания 
паллиативной помощи детям, во всех субъ-
ектах РФ.

4.2.	 Формализация отношений между меди-
цинскими организациями и учреждениями 

социальной защиты на местах посредством 
заключения соглашений о сотрудничестве. 

4.3.  Продуманная организация всех региональ-
ных реестров детей, нуждающихся в палли-
ативной помощи: 

a.	 назначение одной медицинской ор-
ганизации в регионе, ответственной 
за ведение реестра и его регулярное 
обновление; 

b.	 обеспечение быстрой передачи ин-
формации о детях, нуждающихся 
в паллиативной помощи, из других 
организаций, оказывающих паллиа-
тивную помощь детям, в организацию, 
ответственную за ведение реестра; 

c. 	 включение в перечень сведений, отра-
жаемых в реестре, информации о со-
циальном положении семьи, потреб-
ности в социальных услугах, а также 
информации об образовании ребенка;

d.	 организация одинакового перечня све-
дений, отражаемых в реестрах, во всех 
регионах страны;

e.	 организация перечня сведений, от-
ражаемых в реестрах, таким образом, 
чтобы присутствовала возможность 
быстрого переноса информации о па-
циентах, достигших 18-летнего воз-
раста, в реестр взрослых людей, нуж-
дающихся в паллиативной помощи;

f.	 обеспечение доступа к информации, 
содержащейся в реестре, для органи-
заций, подведомственных министер-
ствам социальной защиты и образо-
вания, а также для всех организаций, 
имеющих лицензию на оказание пал-
лиативной помощи детям.

5.	 Релевантность программ развития ПП де-
тям может быть повышена за счет включе-
ния всех участников на этапе планирования.
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6.	 Повышение качества и эффективности обу-
чения специалистов и волонтеров возмож-
но за счет активного сотрудничества под-
ведомственных министерству образования 
учреждений и СО НКО и БФ, регламентиро-
ванного официальными соглашениями.

7.	 СО НКО и БФ должны рассматриваться дру-
гими участниками системы оказания палли-
ативной помощи детям как ресурс для повы-
шения качества оказываемых услуг, а также 
как актор, который может осуществлять эф-
фективное обучение специалистов и может 
производить обмен лучшими практиками.

8.	 Расширение спектра дополнительных услуг 
для детей, нуждающихся в паллиативной 
помощи, и их семей, а также увеличение 
числа услуг постоянного характера возмож-
но за счет включения коммерческих органи-
заций в социальное партнерство в области 
паллиативной помощи детям.  

9.	 Родители должны рассматриваться как ак-
тивные участники социального партнерства, 
которые могут формулировать потребности 
целевой аудитории и вопросы, требующие 
решения, а взаимодействие с ними должно 
осуществляться на принципах равенства 
и значимости их знаний о проблемах в об-
ласти паллиативной помощи детям. 

10.	 Создание федерального законодательного 
акта, регулирующего взаимодействие кон-
фессий и других участников социального 
партнерства в области паллиативной помо-
щи детям, и подготовка представителей раз-
личных конфессий к работе с семьями детей, 
нуждающимихся в паллиативной помощи, 
повысит не только эффективность оказания 
духовной поддержки, но и сформирует си-
стематическую и разностороннюю помощь 
конфессий в данной области.

11.	 Несмотря на то что волонтерские органи-
зации как члены социального партнерства 
в половине регионов активно участвуют 

в системе оказания паллиативной помо-
щи как с получателями услуг, так и с дру-
гими организациями, оказывающими по-
мощь, необходимо в дальнейшем развивать 
включенность волонтеров в этот вид дея-
тельности во всех регионах. Необходимо 
сформулировать единый подход к обуче-
нию и подготовке волонтеров и их участию 
в системе оказания паллиативной помощи, 
обеспечить их включенность на всех видах 
помощи детям, имеющим паллиативный 
статус, и родителям.

12.	 Включить в социальное партнерство СМИ 
как наиболее популярный источник инфор-
мации в современном обществе, подключив 
к взаимодействию организации, оказыва-
ющие медицинскую помощь.  При этом ре-
комендуется выстраивать взаимодействие 
по информированию не только о возмож-
ностях получения паллиативной помощи 
и местах оказания данного вида помощи 
родителей и детей, имеющих паллиативный 
статус, но и по информированию всего на-
селения, целью которого является популя-
ризация паллиативной помощи. 

13.	 Интенсификация работы региональных 
Уполномоченных по правам ребенка повы-
сит уровень защищенности детей и соблю-
дения их прав, а также увеличит скорость 
решения локальных, специфических 
для каждого региона, проблем в области 
оказания паллиативной помощи детям.

14.	 Включение Общественной палаты как ор-
гана, осуществляющего общественный кон-
троль и мониторинг паллиативной помощи 
детям, и центрального актора, обеспечива-
ющего эффективную коммуникацию между 
остальными участниками оказания данно-
го вида помощи детям, повысит интенсив-
ность и продуктивность взаимодействия 
всех участников социального партнерства 
в области оказания паллиативной помощи 
детям.

ЗАМЕТКИ
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