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Сегодня в России в проблеме стомированных людей отражаются все недостатки  современной реабилитационной помощи, когда она представлена в изолированном, не связанном друг с другом виде – медицинской или социальной модели. В медицинской реабилитации лицо с ограничением жизнедеятельности, каковым является пациент со стомой, рассматривается как больной, нуждающийся в медицинских мероприятиях, в то время как после выполненной операции ему необходима другая помощь, которая не входит в компетенцию органов практического здравоохранения.

Негативное отношение общества к подобным индивидам, непонимание и непринятие со стороны окружающих людей, порождают уже не медицинские, а социальные, психологические, нравственно-этические проблемы, решение которых затрудняется при современной концепции реабилитационной помощи.

Более того, реабилитационные мероприятия начинаются только с момента определения и присвоения группы инвалидности, что крайне негативно сказывается на всём, пусть даже комплексном, процессе реабилитации.


Необходим инновационный подход, учитывающий не только необходимость мероприятий, направленных на структурно-функциональное восстановление пищеварительного тракта, компенсацию или адаптацию, но преследующую конечную цель реабилитационной помощи – интеграция пациента со стомой в общество. 


Проводимые комплексные реабилитационные мероприятия должны обеспечить повышение качества сохраненной жизни, восстановление способности пациента к адекватному функционированию в обществе с возможностью вести самостоятельный образ жизни.


Началом реабилитационных мероприятий для стомированных инвалидов должен быть момент установления диагноза заболевания с неизбежностью наложения стомы, т.е. момент принятия решения по наложению стомы.


Сейчас бытует множество историй и вариаций, кто был первооткрывателем в реабилитационном процессе стомированных пациентов в России, кто и где открыл первый стомакабинет, с чего все началось и т.д. Я могу сказать абсолютно определенно, что таких источников реабилитационного процесса стомированных пациентов в России было множество. Суть состоит в том, что если бы отдельные ручейки от этих источников не слились бы в единое русло, то они бы так и остались ручейками. Сегодня мы видим, на сколько полноводной и мощной рекой становится реабилитационный процесс стомированных пациентов России, вбирая все новые и новые притоки. Конечно, проблем, которые необходимо решить, великое множество.

Двадцатилетний опыт работы нашей организации «АСТОМ» в России показал, что развитие реабилитационного процесса не может происходить без консолидации усилий представителей трех сфер социально-экономического развития общества: государственной, коммерческой и общественной. Только в формате социального партнерства представителей этих трех секторов, к которым относятся: законодательная и исполнительная власть, органы здравоохранения и социальной защиты, компании-производители жизненно важной продукции и общественные организации стомированных пациентов, возможно решить проблему медико-социальной реабилитации данной категории людей.

Процесс реабилитации стомированных пациентов – это многоуровневый процесс. Он не должен исполняться примитивной методикой – присвоением инвалидности, а дальше – лишь пенсия. Необходимо внедрение инновационных технологий реабилитации по воздействию как на самого стомированного пациента, так и на изменение сознания самого общества, по преобразованию агрессивной социальной окружающей среды в благоприятный консорциум отношений: стомированный человек – общество – государство.


Перечень основных проблем, которые необходимо еще решать:

1. Отсутствие четкости при определении группы инвалидности со стомой при прохождении комиссии МСЭ.

Ввиду того, что не прописан вид нарушения функции выделения в «Классификации основных видов нарушений функций организма человека» в Приказе Минздравсоцразвития РФ № 1013Н от          23 декабря 2009 года «Об утверждении классификаций и критериев, используемых при осуществлении медико-социальной экспертизы граждан федеральными государственными учреждениями МСЭ».
3.

2. Проблемы при обеспечении специальными техническими средствами реабилитации стомированных инвалидов

Отсутствие четкости и неправильное оформление ИПР на комиссиях МСЭ и, как следствие – нарушение обеспечения инвалидов ТСР уполномоченными органами. Надежда на готовящейся Министерством труда и социальной защиты РФ приказ «Показания и противопоказания для обеспечения инвалидов ТСР». Принятие данного приказа позволит обеспечить более высокую объективность, обоснованность и прозрачность решений, принимаемых учреждениями МСЭ по выбору наиболее подходящих для инвалида ТСР.

3. Проблемы получения средств ухода за стомой стомированными людьми, не имеющими группы инвалидности.
В настоящее время только в Москве периодически и эпизодически решалась данная проблема. В настоящее время вновь возник данный  вопрос ввиду приостановки такой государственной поддержки. Необходимо законодательно утвердить такую возможность через дополнительные приказы, в которых был бы прописан порядок обеспечения средствами ухода стомированных пациентов по нозологиям заболеваний, приведших к стомирующей операции.

4. Отсутствие возможности выбора средств ухода за стомой стомированными инвалидами при государственном обеспечении.

Стомированный инвалид при получении наборов средств ухода за стомой находится в прямой зависимости от поставщиков ТСР и уполномоченных органов по обеспечению инвалидов ТСР. В настоящее время в Минтруде РФ проводится работа по разработке так называемого «Сертификата ТСР». Это позволит самому стомированному пациенту осуществлять выбор ТСР по виду и производителю, регулировать количество компонентов, – конечно, в рамках ИПР.

5. Недостаточное количество кабинетов или отделений реабилитации стомированных пациентов в профильных медицинских учреждениях.

Отсутствие возможности большинству стомированных пациентов регионов России своевременно получать медицинские реабилитационные услуги, включая  индивидуальный подбор средств ухода за стомой. Для сравнения: в Дании проживает 15 тысяч стомированных пациентов, при этом  функционируют: один Национальный стомацентр, один Региональный стомацентр к которому относятся двенадцать стомакабинетов, три районных стомацентра к которым относятся 38 стомакабинетов.                     В дополнение к этому – одна медсестра-стоматерапевт в любой специализированной клинике. И еще один стомакабинет в Гренландии. Все стомакабинеты функционируют на основе стоматерапевтических стандартов по оказанию реабилитационной помощи стомированным больным. В Дании также существует старейшая общественная организация стомированных пациентов и Ассоциация медсестер-стоматерапевтов. При совместной деятельности этих двух общественных организаций работают три школы стомированных пациентов. Поэтому, вывод таков: необходимо развивать ускоренными темпами повсеместное создание новых стомаслужб в регионах России. Существующие в России темпы развития этих служб оставляют желать лучшего.
6. Проблемы санаторно-курортного лечения стомированных пациентов.

Стомированные инвалиды испытывают постоянные трудности и дискриминацию с получением санаторно-курорной карты в виду наличия стомы, а также проблемы с размещением в двухместных номерах санатория стомированного человека с нестомированным. Необходимо выделять специальные отделения в профильных или общего типа санаториях и домах отдыха под размещение стомированных людей.

В  марте 2012 года в  Лондоне  Международный Альянс  Пациентских Организаций провел Пятый Всемирный Конгресс Пациентов  «Здравоохранение для пациентов: индикаторы развития и успеха».

5-й Всемирный конгресс пациентов рассмотрел вопрос о том, насколько широко в мире распространено  здравоохранение, в центре которого стоит пациент.  На конгрессе были представлены лучшие примеры такого здравоохранения,  рассматривалась  возможность  разработки индикаторов вовлеченности пациентов в здравоохранение.    

Я пока ничего не могу сказать про развитие подобной ситуации в России. Только то, что у нас отсутствует пациент-центрированное здравоохранение. У нас отгораживаются от пациента искусственными ментально-бюрократическими баррикадами, даже не задумываясь о том, что завтра может возникнуть вполне реальная жизненная ситуация, когда можно оказаться с такими же пациентами в одном окопе.

22-24 февраля 2006 года в Барселоне (Испания) на  Втором Всемирном Конгрессе Пациентов, организованном  Международным  альянсом пациентских организаций  (IAPO),  была принята  «Декларация о пациент-центрированном здравоохранении». Эта важная Декларация стала первым всемирно принятым определением пациент-центрированного здравоохранения.

Декларация  содержит пять принципов, которые, по мнению членов альянса, если им следовать, приведут к созданию пациен-центрированного здравоохранения. В Декларации изложены следующие пять принципов:

- уважение; 

- выбор и расширение прав и возможностей;

- вовлечение пациентов в разработку политики здравоохранения; 

- доступ и поддержка; 

- информация.

Системы здравоохранения во всех регионах мира испытывают трудности и они не смогут с ними справиться, если  будут продолжать концентрироваться на болезнях, а не на пациентах. 

Существуют доказательства того, что пациент-центрированный подход ведет к большей ответственности со стороны пациента и к оптимальному использованию бюджетных средств, что в свою очередь благотворно влияет на здоровье и повышает качество обслуживания. 


В определенном отношении, созданные в России общественные организации стомированных инвалидов выполняют функцию инновационной социальной среды и включения инвалидов и групп в активную социальную деятельность. Кроме того эти общественные объединения, совместно с органами государственной власти, медицинскими и социальными организациями на основе социального партнерства работают над устранением проявлений и механизмов воспроизводства социальной эксклюзии, разрабатывают систему мер, способствующих социальной интеграции в общественную жизнь.


Никакие модели реабилитации не смогут создать единой системы, если не направлены на поиск концепции деятельности с привлечением всех участников реабилитационного  процесса.
