
Курс на выздоровление

Программа поддержки пациентов

Гайд для родственника пациента с тяжелым 
хроническим заболеванием

Как быть рядом, не выгорая и не теряясь в сложностях.

Когда человек сталкивается с тяжелым диагнозом, будь то аутоиммунное, онкологическое или 

орфанное заболевание, это меняет жизнь всей семьи. По-другому выстраиваются быт, привычки, 

эмоциональный фон, распределение сил. Болезнь становится частью повседневности, но при этом  

не должна являться ее центром.


Близким важно научиться быть рядом так, чтобы поддерживать, а не растворяться, помогать,  

но не лишать человека самостоятельности, сохранять тепло отношений, не игнорируя трудности.  

Это путь, который требует чуткости, терпения и умения заботиться не только о человеке с 

заболеванием, но и о себе.

1. Эмоциональная и психологическая поддержка

Эмоциональная поддержка начинается с терпения — прежде всего к симптомам, которые могут 

быть непредсказуемыми. Усталость, боль, туман в голове, раздражительность, снижение энергии — 

это не черты характера и не «нежелание собраться», а проявления болезни. Важно помнить: человек  

не выбирает, как он себя чувствует в конкретный день. Терпеливое отношение к этим изменениям 

помогает ему не чувствовать вины за то, что он не всегда может соответствовать ожиданиям 

окружающих.

При этом важно разделять «болезнь» и «личность». Человек остается собой, даже если его 

возможности меняются. Поддержка не должна превращаться в чрезмерную опеку: она лишает 

человека ощущения контроля над собственной жизнью и может усиливать беспомощность.  

Гораздо полезнее поощрять самостоятельность в тех делах, которые он все еще может выполнять. 

Даже небольшие бытовые действия — приготовить чай, выбрать одежду, решить, как провести день — 

помогают сохранять чувство достоинства и внутренней опоры.

Родственнику важно формировать реалистичные ожидания. Хронические заболевания 

развиваются волнообразно: периоды улучшения могут сменяться рецидивами, и это не означает,  

что человек «не старается» или «делает что-то неправильно». Принятие этой цикличности снижает 

тревогу и помогает реагировать на изменения спокойнее. Это не пассивность, а зрелое понимание 

природы болезни.

Не менее важно избегать обесценивающих фраз. Даже сказанное из добрых побуждений  

«не переживай», «все будет хорошо», «другим хуже» может заставить человека чувствовать себя 

непонятым. Гораздо полезнее признать его чувства: «Похоже, тебе сейчас очень тяжело», «Я вижу,  

что ты устал», «Мне важно понимать, что ты чувствуешь». Это не делает ситуацию хуже — наоборот, 

создает пространство, где человек может быть честным.

Особое внимание стоит уделять профилактике депрессии. Хронические заболевания повышают 

риск эмоционального истощения, и признаки депрессии — длительная апатия, потеря интереса к 

привычным занятиям, выраженная изоляция, стойкое чувство безнадежности — повод обратиться к 

психотерапевту. Это не слабость и не «каприз», а важная часть заботы о здоровье. Родственник может 

мягко поддерживать контакт человека с внешним миром: напоминать о друзьях, предлагать 

совместные прогулки, помогать сохранять социальные связи. Окружение — мощный ресурс, который 

снижает риск эмоционального провала.

✦ Вывод

Эмоциональная поддержка — это не попытка «исправить» человека, а способность 

быть рядом с уважением, терпением и пониманием. Это умение выдерживать его 

эмоции, не растворяясь в них, и одновременно сохранять собственные силы. Важно 

помнить: поддерживать другого можно только тогда, когда у тебя самого есть силы. 

Забота о себе — не роскошь, а необходимое условие, чтобы оставаться рядом по-

настоящему, а не из последних сил.

2. Организация быта и ухода

Организация ухода — это не хаотичный набор действий, а продуманная система, которая снижает 

нагрузку на семью и делает жизнь пациента более стабильной и предсказуемой. Чем четче выстроен 

быт, тем меньше стресса и для самого человека, и для тех, кто рядом. Важно не пытаться тянуть все  

на себе: уход — это командная работа, и распределение обязанностей помогает избежать выгорания  

и сохранить нормальные отношения внутри семьи.

Хорошо работает простой, понятный план. Договоритесь, кто отвечает за какие задачи: кто готовит 

еду, кто покупает лекарства, кто сопровождает к врачу, кто берет на себя бытовые мелочи вроде стирки 

или уборки. Такой подход снимает лишние недопонимания и позволяет каждому члену семьи 

участвовать в уходе в посильном объеме. Если обязанности распределены заранее, никто не чувствует 

себя перегруженным или «назначенным ответственным за все».

Медицинская часть ухода требует особой внимательности. Полезно собрать в одном месте все 

контакты врачей, список назначенных лекарств и схему их приема. Это помогает избежать путаницы и 

снижает тревогу, особенно в моменты ухудшения состояния. Если самочувствие резко меняется, не 

стоит ждать или надеяться, что «само пройдет». В таких ситуациях лучше вызвать врача на дом или 

связаться с лечащим специалистом, чтобы уточнить дальнейшие действия. Это не проявление паники, 

а ответственное отношение к здоровью. Будет полезно, если вы поможете человеку с заболеванием 

вести дневник симптомов, чтобы отслеживать новые проявления недуга, эмоциональные перепады и 

эффективность лечения. Такой дневник может стать полезным инструментом диагностики для 

лечащего врача.

Иногда семье сложно справляться с уходом самостоятельно, и это нормально.

Привлечение специалистов — паллиативной службы, сиделок, социальных работников или 

волонтеров — не означает, что вы «не справились». Наоборот, это способ сохранить силы, 

эмоциональную устойчивость и обеспечить человеку более качественный уход. Профессионалы могут 

взять на себя часть физически или эмоционально тяжелых задач, а семья сможет оставаться рядом  

в более ресурсном состоянии.

Технические средства ухода значительно облегчают жизнь. Функциональные кровати, 

противопролежневые матрасы, удобные кресла, ходунки, памперсы и другие средства ухода помогают 

снизить физическую нагрузку на родственников и делают повседневные процедуры менее 

болезненными и утомительными для пациента. Такие приспособления не только повышают комфорт, 

но и уменьшают риск осложнений, связанных с ограниченной подвижностью.

✦ Вывод

Организация ухода — это не только про выполнение задач, но и про создание 

устойчивой системы, в которой человек с заболеванием чувствует себя  

в безопасности, а родственники — не загнанными в угол. Четкий план, разумное 

распределение обязанностей, использование профессиональной помощи  

и технических средств позволяют сохранить человеческое тепло и уважение 

в отношениях, не превращая уход в бесконечную борьбу с обстоятельствами.

3. Информационная помощь

Информационная поддержка — это одна из самых ценных форм помощи, потому что человек, 

столкнувшийся с хроническим заболеванием, часто оказывается в мире бюрократии, справок, 

комиссий и непонятных процедур. Разобраться во всем этом в одиночку трудно, особенно когда силы 

уходят на лечение и восстановление. Член семьи может стать тем, кто помогает ориентироваться  

в системе, не принимая решения за человека, а облегчая путь.

Первое, что важно — это помощь с медико-социальной экспертизой и оформлением 

инвалидности. Процедура может быть длительной и запутанной: сбор документов, выписок, 

результатов обследований, заполнение направлений, прохождение комиссии. Поддержка здесь 

заключается не в том, чтобы «делать все вместо», а в том, чтобы помогать систематизировать 

информацию, следить за сроками, уточнять порядок действий, сопровождать на этапах, где 

присутствие близкого действительно облегчает процесс. Четкая структура снижает тревогу и помогает 

человеку чувствовать, что он не один в этой бюрократической нагрузке.

После постановки диагноза возникает вопрос льгот и бесплатных лекарств. У разных заболеваний 

есть свои перечни препаратов, которые могут предоставляться бесплатно или со скидкой. Иногда 

требуется добиваться включения нужного лекарства в региональный список, иногда — уточнять 

порядок получения в конкретной поликлинике. Родственник может помочь собрать информацию, 

узнать, какие документы нужны, куда обращаться, какие сроки предусмотрены. Это не вмешательство 

в лечение, а помощь в доступе к тем мерам поддержки, которые человеку положены по закону.

Иногда возникают ситуации, когда права пациента нарушаются: отказ в назначении препарата, 

затягивание сроков, некорректное отношение, отсутствие необходимых условий. В такие моменты 

близкий может стать важным союзником: помочь составить обращение, уточнить порядок жалобы, 

найти контакт ответственного специалиста, обратиться в страховую компанию или в региональный 

департамент здравоохранения. Это не про конфликт, а про защиту законных прав человека, который 

может быть слишком уставшим или подавленным, чтобы делать это самостоятельно.

Большую роль играют пациентские организации. Они помогают ориентироваться в заболевании, 

дают юридическую и информационную поддержку, рассказывают о льготах, делятся опытом, 

помогают найти врачей, объясняют, как действовать в сложных ситуациях. Родственник может помочь 

найти такие сообщества, изучить их ресурсы, предложить человеку присоединиться, если ему это 

откликается. Это не только источник информации, но и способ почувствовать себя частью сообщества, 

где понимают и поддерживают.

Иногда болезнь влияет на работу: человеку становится трудно выполнять прежние обязанности, 

требуется перевод на другую должность, сокращение нагрузки или поиск новой сферы. Родственник 

может помочь собрать информацию о правах работника, возможностях адаптации условий труда, 

вариантах переобучения. Важно не давить и не решать за человека, а быть рядом, когда он ищет новые 

пути.

✦ Вывод

Информационная поддержка — это не про контроль и не про управление жизнью 

другого человека. Это про то, чтобы быть рядом в тех областях, где система сложна,  

а сил у человека может не хватать. Это про уважение, партнерство и способность 

облегчить путь, не лишая человека самостоятельности и права принимать решения 

о своей жизни.

4. Забота о себе

Забота о себе — это не слабость и не эгоизм, а необходимая часть ухода за другим человеком. Когда 

болезнь входит в жизнь семьи, легко незаметно поставить свои потребности на паузу, но такая 

стратегия всегда приводит к истощению. Чтобы оставаться рядом надолго, важно поддерживать 

собственные силы так же внимательно, как вы поддерживаете близкого.

Прежде всего, не отказывайтесь от помощи. Если друзья, родственники или соседи предлагают 

подменить вас, привезти продукты, посидеть с человеком или помочь с бытовыми делами — 

соглашайтесь. Это не означает, что вы «не справляетесь». Это означает, что вы понимаете: уход — это 

командная работа. Чем четче вы формулируете, какая именно помощь нужна, тем легче окружающим 

поддержать вас. Иногда достаточно сказать: «Мне нужно два часа, чтобы отдохнуть» или «Помоги, 

пожалуйста, забрать лекарства».

Выгорание — частый спутник длительного ухода. Оно может проявляться по-разному: постоянная 

усталость, раздражительность, проблемы со сном, чувство пустоты, потеря интереса к привычным 

занятиям, грусть, которая не проходит. Эти сигналы нельзя игнорировать. Если вы замечаете, что 

эмоциональные или физические ресурсы на исходе, важно обратиться к врачу или психологу,  

т. к. тяжелое заболевание родственника — это кризис, с которым трудно справиться в одиночку. 

Психологическая помощь — не признак слабости, а шаг к тому, чтобы сохранить способность помогать 

и не разрушить собственное здоровье.

Не менее важно находить время для себя. Уход — это марафон, а не спринт, и невозможно бежать 

его без остановок. Даже короткие паузы — прогулка, чтение, встреча с друзьями, хобби, тишина  

в одиночестве — помогают восстановить силы. Это не «побег» от обязанностей, а способ оставаться 

устойчивым. Если вы полностью отказываетесь от отдыха, рано или поздно наступает момент, когда 

помочь уже просто нечем.

✦ Вывод

Забота о себе — это признание того, что вы тоже человек со своими границами, 

потребностями и правом на поддержку. Чем бережнее вы относитесь к собственным 

ресурсам, тем надежнее можете быть рядом с тем, кто нуждается в вашей помощи.


