
Информационная брошюра 
для пациентов и родителей



В брошюре собрали информацию, 
которая может пригодиться нашим 
пациентам и их близким.

Мы в «Доме с маяком» стараемся 
сделать всё, чтобы дети и молодые 
взрослые с тяжёлыми заболеваниями 
могли жить дома, а не в больничных 
палатах и интернатах.

Мы оказываем пациентам и их семьям 
медицинскую, психологическую 

и социально-правовую помощь. 

Всё это «Дом с маяком» делает только 

за счёт благотворителей и государства 
– пациенты ни за что не платят.



Мы берём на учёт ребят от рождения до 25 лет. Если тяжёлое 
заболевание ребёнку диагностировали до рождения, семья тоже 

может встать на учёт – в нашу перинатальную программу. 

Помогаем мы людям до 30 лет, далее пациент может перейти под опеку 
одного из хосписов для взрослых. 

Возраст

Важно, чтобы ребёнок или молодой взрослый постоянно проживал 

на территории Москвы или Московской области – дома, не в 
учреждении. Гражданство, прописка, регистрация, полис значения не 
имеют.

Место жительства

Хоспис берёт под опеку ребёнка или молодого взрослого, если у 
него есть неизлечимое или угрожающее жизни заболевание и 
тяжесть состояния соответствует критериям хосписа 
(рассматривается совокупность факторов).
Для постановки на учёт требуется решение врачебной комиссии 
медицинской организации, в которой человек наблюдается и 
лечится (поликлиника по месту жительства или стационар), о том, 
что у него есть показания к оказанию паллиативной медицинской 
помощи.
Актуальные критерии приёма можно найти на сайте «Дома 

с маяком».

Медицинские показания

Критерии приёма Запись на приём

Кому мы помогаем?
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Территория Москвы и Московской области разделена на несколько 
районов, в каждом – своя команда.

Мы работаем с семьёй по индивидуальному плану, который составляют 
совместно команда хосписа, сам пациент и его родители. Домой к 
ребёнку / молодому взрослому регулярно приезжают врачи, 
медсёстры, кейс-менеджеры. По запросу семьи навещают няни, 
психологи и педагоги-психологи, другие специалисты «Дома 

с маяком». Также выездная служба организует консультации 
физического терапевта, респираторного врача и других специалистов.

Выездная служба
Как мы помогаем?

В некоторых случаях мы можем предложить не расторгать договор 
полностью, а остаться на консультативной программе. 

Тогда семья может иногда обращаться к специалистам хосписа за 
консультацией. При переходе на консультативную программу мы 
высылаем семьям другую памятку, в которой описан доступный им 
набор услуг.

Критерии 
снятия с учёта:

стабилизация состояния здоровья;
достижение возраста 30 лет;
переезд пациента в другую страну/регион;
длительная госпитализация, пребывание 

в интернате или отсутствие дома более двух 
месяцев по иным причинам.

Если ребёнок или молодой взрослый по состоянию здоровья 
уже не подходит под критерии хосписа, встаёт вопрос о его 
снятии с учёта. Мы предупреждаем семьи об этом заранее, 
минимум – за один месяц. 
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Врачи
В «Доме с маяком» работают врачи паллиативной помощи. Они не 
лечат основное заболевание, но помогают справиться с симптомами, 
вместе с пациентом и его близкими составляют план медицинской 
поддержки.

Врачи подбирают терапию против боли, тошноты и рвоты, судорог 

и дистонических приступов, подбирают лечебное питание, решают 
проблемы со стулом, сном, оказывают респираторную поддержку, 
подбирают медицинское оборудование и обучают работе с ним. 

В сферу внимания врача входят проблемы со зрением и слухом, 
ортопедия и позиционирование ребёнка / молодого взрослого, замена 
стом, лечение вирусных и грибковых заболеваний. Пациентов «Дома 

с маяком» также консультируют диетолог, офтальмолог, реаниматолог 

и другие специалисты.

В плановом порядке к стабильному пациенту врач 
приезжает раз в один-два месяца. Однако частота 
визитов может меняться в зависимости от состояния 
пациента, места проживания и запроса семьи. 

К детям в тяжёлом состоянии врачи приезжают чаще.

Медицинская поддержка

Сотрудники выездной службы на связи в будни 
в рабочее время. У «Дома с маяком» есть 
круглосуточная горячая линия, на которой 

в выходные дни и ночью дежурят медики.

Телефон круглосуточной горячей линии:

8 800 600-49-29
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Медсёстры и медбратья
Медсёстры и медбратья «Дома с маяком» помогают семьям в уходе 
за ребёнком или молодым взрослым. Они обучают пациентов и их 
близких уходу за стомами, способам перемещения, подбирают 
средства для ухода и гигиены, делают перевязки, могут помочь 

с купанием или прогулкой с медицинским оборудованием.

Медсестры и медбратья следят за состоянием 
медицинского оборудования, заменяют фильтры 

и другие расходные материалы.



Медсестра или медбрат посещают пациентов раз 

в две недели в Москве и раз в один-два месяца –

в Московской области. Частота визитов также 
зависит от зоны проживания, состояния пациента, 
запроса семьи.

Физический терапевт
На консультации специалист подбирает технические средства 
реабилитации, показывает упражнения для развития 
двигательных функций ребёнка или молодого взрослого. 
Задача физического терапевта – обеспечить пациенту 
максимальную самостоятельность и мобильность.

Разовые консультации и регулярные занятия 

проводятся в стационаре и в дневных центрах хосписа.
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Психологи хосписа готовы помочь:
пациенту – принять своё состояние, физические изменения, 
связанные с заболеванием, адаптироваться к жизни 

с медицинским оборудованием, поговорить на сложные темы, 
связанные с возможными ухудшениями здоровья и смертью;
братьям и сёстрам пациента – помочь найти своё место 

в семье и в помощи болеющему брату/сестре, справиться 

с эмоциональными трудностями, помочь увидеть, что они 

не одиноки в своих переживаниях;
родителям – принять заболевание и меняющееся состояние 
ребёнка, найти точку опоры и обрести равновесие, обсудить 
проблемы родительского выгорания.

Специалисты ведут как индивидуальные, так и групповые встречи, 

с ними можно встретиться лично (выезд на дом, в одном из дневных 
центров) или онлайн. Сейчас в хосписе есть несколько открытых 
психологических групп, на которые можно прийти по предварительной 
записи.

Чтобы записаться на занятие в психологической группе, 
заполните заявку на сайте.

Психологи хосписа продолжают работать с семьёй 
и после смерти ребёнка. Помните, что нам всегда 
можно написать – и мы ответим!

Психологи
Психологи работают не только с тяжелобольным ребёнком или 
молодым взрослым, но и с его родителями, а также братьями 

и сёстрами.

Запись в психологические 

группы

Психолого-педагогическая 
поддержка
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