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История болезни: 
что такое БАС и чем 
он опасен – в расска-
зе арамильского жи-
теля

– БАС – боковой ами-
отрофический склероз. 
Редко кто слышал назва-
ние этой болезни, неко-
торые вспомнят Стивена 
Хокинга – великого учено-
го, самого известного в 
мире больного БАС, с ис-
кореженным обездвижен-
ным телом, но с острым, 
незаурядным умом. 

6 лет назад БАС забо-
лела моя Оля, моя жена, 
с которой мы прожили 
вместе почти 40 лет. 
Счастливых лет. Вырас-
тили двух дочерей. 

Началось все с, казалось 
бы, пустяков. Она вдруг 
начала худеть. При этом 
ела много, калорийную 
пищу. Но масса тела не-
уклонно снижалась. Так 
прошло 2 года, в больницу 
мы не обращались, даже 
подумать не могли ничего 
плохого.

Но в 2021 году я стал 
замечать изменения в по-
ведении, мышлении. Из-
менилась речь, то есть 
когнитивные способно-
сти. Тогда мы обрати-
лись за медицинской по-
мощью.

Начали с участкового 
терапевта, потом пош-
ли к неврологу районной 
поликлиники. Диагноз 
поставила главный не-
вролог УрФО, профессор 
Л.И. Волкова – нейро-де-
генеративное заболева-
ние центральной нервной 
системы, лобно-височная 
дегенерация. Но и тогда 
еще ни я, ни Ольга не по-
нимали, чем это грозит.

Летом 2021 года я об-
ратил внимание на ча-
стое першение в горле у 
Ольги при питье жидко-
стей, порой она просто 
закашливалась до слез. 
Это были признаки про-
грессирующей болезни.

Осенью мы съездили 
в Москву в Центр моз-
га, где Ольге поставили 
окончательный диагноз – 
БАС. Я начал изучать бо-
лезнь, о которой раньше 
даже не подозревал. 

Как оказалось, БАС – 
тяжелое, неизлечимое и 
неуклонно прогрессиру-
ющее заболевание. Чис-
ло заболеваний БАС со-
ставляет не более 2–3 
больных на 100000 чело-
век. Болезнь уничтожа-
ет двигательные нейро-
ны головного и спинного 
мозга. Человек постепен-
но утрачивает контроль 
над мышцами, перестает 
двигаться, говорить, гло-
тать и, в конечном ито-
ге, дышать. Сознание при 
этом остается ясным. 
Лечения бокового ами-
отрофического склеро-
за не существует.

Признаюсь, что не ду-
мал о скоротечности 
этой болезни и не пред-
полагал, что через не-
сколько месяцев придется 

обращаться к медикам 
за конкретной помощью, 
ведь моя дорогая еще хо-
дила, самостоятельно 
принимала пищу, дышала, 
полностью себя обслужи-
вала.

Так относительно спо-
койно прошла осень, на-
ступила зима, мы начали 
готовиться к встрече но-
вого 2022 года. Но ближе 
к декабрю состояние Оль-
ги стало стремительно 
ухудшаться, она с тру-
дом могла пережевывать 
и глотать обычную еду, а 
при питье через трубочку 
стали использовать за-
густители, речь совсем 
пропала.

Врачебная комиссия 
поликлиники, где мы на-
блюдались, признала Оль-
гу нуждающейся в пал-
лиативной помощи. Так 
накануне 2022 года моя 
жена оказалась в палли-
ативном отделении Ара-
мильской городской боль-
ницы, где наблюдаются 
пациенты, страдающие 
БАС. Здесь ей установили 
гастростому, поскольку 
самостоятельно переже-
вывать и глотать пищу 
и жидкости она уже не 
могла. А при выписке из 
больницы сразу же вы-
дали все необходимое – 
многофункциональную 
кровать с регулировкой 
изголовья и изножья, ап-
парат НИВЛ (а через три 
месяца ИВЛ), откашлива-
тель, электрослюноот-
сос и несколько коробок 
различных расходных ма-
териалов (трубки, кате-
теры, фильтры и многое 
другое). Пришлось даже 
нанимать грузовой авто-
мобиль и грузчиков, что-
бы все это перевезти до-
мой и поднять на 4 этаж.

В феврале 2022 года 
Ольге установили тра-
хеостомическую трубку 
и навсегда подключили к 
аппарату ИВЛ, поскольку 
она больше не могла са-
мостоятельно дышать.

С апреля 2022 года моя 
любимая постоянно дома, 
полностью парализова-
на, неподвижна, «прико-
вана» к постели, руки и 
ноги не двигаются, голо-
ва не держится на шее, 
заваливается назад или 
нáбок, лицо неподвижно, 
глаза не моргают, пита-
ется через гастростому 
перемолотой в блендере 
пищей и круглосуточно 
дышит с помощью ап-
парата искусственной 
вентиляции легких через 
трахеостому.

Первое время охваты-
вало отчаяние, но посте-
пенно я и мои две дочки 
привыкли, адаптирова-
лись к этой нашей новой 
жизни.

На каждом этапе жиз-
ни мы соприкасаемся с 
большим количеством 
людей. Есть совершенно 
уникальные личности, ко-
торые остаются в серд-
це ярким отпечатком.

Такими людьми для нас 
стали сотрудники Респи-

раторного центра Ара-
мильской городской боль-
ницы: Нозим Кайнарович 
Турсунов – заведующий 
центром; Шукрилоххон 
Абдултаирович Шари-
пов – врач-реаниматолог 
центра; Музаффар Рах-
матджонович Хамидов 
– врач-реаниматолог 
центра; Наталья Ива-
новна Вениченко – врач-
реаниматолог центра. 
Не могу не сказать до-
брых слов о сестричках 
и санитарочках Респи-
раторного центра – три 
Ольги, Анжела, Наталья, 
Ксения, Татьяна, Олеся, 
Лариса, Елена, Катерина, 
Валентина и Марина.

На первых порах, вес-
ной 2022 года, эти девча-
та передали нам свои на-
выки ухода и присмотра 
за такими «басовятами», 
как моя Оля. Они научили 
нас, как пользоваться до-
рогостоящей аппарату-
рой на дому, как купать, 
как менять подгузники, 
как кормить, поить, как 
следить за состоянием 
пациентки.

Постепенно я и мои 
дочки привыкли к такой 
жизни. Состояние моей 
ненаглядной по-прежнему 
стабильно тяжелое. 
Перспектив на выздоров-
ление никаких – только 
неуклонное прогрессиро-
вание болезни.

Ежегодно мы госпита-
лизируемся в Респиратор-
ный центр, где в течение 
двух недель в атмосфере 
исключительной добро-
желательности, тепла и 
заботы моя жена полу-
чает поддерживающую 
терапию, проходит раз-
личные обследования. 

В общей сложности 
Ольгу госпитализировали в 

Арамильскую больницу уже 
пять раз и каждый раз меня 
не покидает ощущение рас-
ставания с чем-то дорогим 
и близким, с домашней те-
плотой и душевной заботой 
со стороны ставших таки-
ми родными людей.

Кроме того, помимо кро-
вати, аппарата ИВЛ и дру-
гой аппаратуры, полученных 
по линии Фонда социального 
страхования, нам выдали 
два удобных кресла-коляски 
(домашнее и прогулочное), а 
в 2024 году больница осуще-
ствила госзакупки и выдала 
нам электроподъемник с га-
маком-подвесом для переме-
щения с кровати в кресло и 
обратно.

Ну и самый главный во-
прос, решенный в начале 
2025 года, – нас обеспечи-
ли лечебным высококало-
рийным питанием. 

В свою очередь я тоже 
не остаюсь в долгу и ста-
раюсь хоть чем-то по-
мочь Арамильской больни-
це. Так, в 2024 году в связи 
с моим обращением к гу-
бернатору Свердловской 
области были выделены 
средства для приобрете-
ния бронхоскопического 
оборудования и в больни-
це появился интубоскоп, 
крайне необходимый для 
трахеостомирования, и 
не только басовят, но и 
пациентов с другими за-
болеваниями.

С апреля 2022 года я и 
мои дочери постоянно на 
связи с заведующим Ре-
спираторным центром 
Арамильской больницы 
Нозимом Турсуновым, с 
врачами-реаниматолога-
ми этого центра Шукри-
лоххоном и Музаффаром, 

которые регулярно инте-
ресуются нашим состо-
янием, мы оперативно 
решаем с ними различные 
вопросы. Кроме того, ре-
аниматологи центра ре-
гулярно выезжают к нам 
домой для осмотра, для 
замены трахеостомы, 
консультируют по теле-
фону с использованием 
телемедицинских тех-
нологий в мессенджерах 
WhatsApp и Telegram.

Мы ничего не боимся, 
мы все преодолеем. Ведь 
мы знаем, что Нозим 
Кайнарович и весь коллек-
тив Респираторного цен-
тра всегда рядом с нами, 
они всегда откликнутся 
на любую нашу просьбу о 
помощи, они никогда нас 
не бросят.

Сергей Барышников

О «басовятах» замолвите слово…


