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Качество жизни является интегральной характе-
ристикой, отражающей физическое, психологиче-

ское, эмоциональное и социальное функционирование 
ребенка, основанное на его субъективном восприятии 
[1]. Благодаря современным достижениям медицины 
существенно увеличилась продолжительность жиз-
ни детей с муковисцидозом, однако излечение таких 
больных невозможно, и они справедливо требуют хотя 
бы улучшения своего качества жизни. 

В зарубежных исследованиях показатель качества 
жизни активно используется в популяционных иссле-
дованиях с целью оценки эффективности лечебных и 
профилактических мероприятий, определения ком-
плексного влияния хронических заболеваний на де-
тей[5,6]. Критерий качества жизни является неотъем-
лемым элементом рандомизированных исследований 
и фармакоэкономических расчетов[7,8].

В то же время в Беларуси, так же как и в России, 
несмотря на мировую практику, проблема исследова-
ния качества жизни у детей остается практически не-
изученной. Работы по оценке этого показателя немно-
гочисленны, посвящены, как правило, особенностям 
исследования качества жизни у детей  при наиболее 
распространенных патологиях, таких как бронхиаль-
ная астма, хронические заболевания желудочно – ки-
шечного тракта, онкологии[9,10,11,12,13,14].

 Качество жизни ребенка с хроническим заболе-
ванием зави сит от многих факторов, одним из таких 
факторов является степень его социальной комфорт-
ности.   Традиционные методы обследования дают 
одностороннее представление о болезни и эффектив-

ности лечения и не позволяют оценить степень психо-
логической, социальной дезадаптации ребенка и его 
отношение к своему состоянию[2].

Материал и методы

Качество жизни в наших исследованиях мы оцени-
вали у двух групп детей с муковисцидозом(от 8 до 12 
лет и от 12 до 18 лет соответсвенно) с помощью общего 
опросника PedsQLтм4.0 для детей 8-12 лет и 13-18 лет 
соответственно. Общий PedsQLтм4.0 (Varni et al., USA, 
2001) состоял из 23 вопросов, объединенных в сле-
дующие шкалы: «физическое функционирование» (8 
вопросов), «эмоциональное функционирование» (5 
вопросов), «социальное функционирование» (5 вопро-
сов), «ролевое функционирование – жизнь в школе/
детском саду» (5 вопросов), также нами оценивалась 
суммарная шкала (общий балл) и психосоциальное 
здоровье (суммарная шкала эмоционального, соци-
ального и ролевого функционирования). Опросник 
разделен на блоки по возрастам – 5-7, 8-12 и 13-18 
лет (формы для детей и родителей). Общее количество 
баллов рассчитывалось по 100-балльной шкале после 
процедуры шкалирования: чем выше итоговая величи-
на, тем лучше качество жизни ребенка.

Возрастная детерминированность основных со-
ставляющих качества жизни ребенка связана с тем, 
что если у взрослых показателями физической и со-
циальной активности является профессиональная 
деятельность, поведение в обществе, то у детей млад-
шего возраста - уровень игровой активности, общение 
с детьми. В школьном возрасте социальное функцио-
нирование проявляется в адаптации ребенка к школе, 
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Таблица 1. Показатели качества жизни детей, больных муковисцидозом

Параметры КЖ

Параметры качества жизни детей с муковисцидозом 
(n =30)

p

До лечения  После лечения

Физическое функционирование 41,2±16,3 45,4±15,5 >0,05

Эмоциональное функционирование 40,8±15,4 46,7±14,3 >0,05

Социальное функционирование 41,6±17,8 49,2±13,9 >0,05

Ролевое функционирование 41,6±13,7 49,2±12,3 >0,05

Психосоциальное функционирование 41,2±16,3 47,8±14,1 >0,05

Общий балл 41,3±15,6 47,7±13,6 >0,05

Таблица 2. Показатели качества жизни детей, больных муковисцидозом в зависимости от возраста

Параметры КЖ

Параметры качества жизни детей 
от 8 до 12 лет 
(n =15)
(I группа)

Параметры качества жизни детей 
от 12 до 18 лет 
(n =15)
(II группа)  

До лечения  После лечения До лечения  После лечения

Физическое функционирование 40,6±14,3 44,6±15,5 42,6±19,4 45,2±14,1

Эмоциональное функциониро-
вание

41,2±16,2 46,7±14,3 40,0±15,8 44,8±15,6

Социальное функционирование 42,4±16,4 49,2±13,9 40,7±18,1 46,4±14,4

Ролевое функционирование 40,6±14,1 49,2±12,3 39,4±15,6 48,8±13,6

Психосоциальное функциониро-
вание

44,1±14,7 47  ,8±14,1 39,9±14,9 46,9±14,6

Общий балл 44,5±15,9 47,5±14,0 40,5±16,8 46,3±14,7

Р

Р1>0,05
Р2 -
Р3>0,05
Р4 - 

Р1-
Р2 >0,05
Р3-
Р4 >0,05

Р1>0,05
Р2 -
Р3>0,05
Р4 -

Р1-
Р2 >0,05
Р3-
Р4 >0,05

Р1 – достоверность различий при сравнении результатов полученных до и после лечения в группе детей от 8 до 12 лет.
Р2 - достоверность различий при сравнении результатов полученных до и после лечения в группе детей от 12 до 18 лет.
Р3 – достоверность различий при сравнении результатов полученных до лечения у детей в возрасте от 8 до 12 лет и детей в возрасте 
от 12 до 18 лет.
Р4 -  – достоверность различий при сравнении результатов полученных после лечения у детей в возрасте от 8 до 12 лет и детей в воз-
расте от 12 до 18 лет.
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Таблица 3. Сравнение показателей качества жизни детей, больных муковисцидозом с показателями каче-

ства жизни детей контрольной группы.

Параметры КЖ

Параметры качества жизни детей больных муко-
висцидозом (n =30)

Контрольная группа (n =20)

До лечения  После лечения До лечения  После лечения

Физическое функционирование 41,2±16,3 45,4±15,5 70,0±10,3 71,2±9,6

Эмоциональное функциониро-
вание

40,8±15,4 46,7±14,3 68,5±11,2 70,5±10,4

Социальное функционирование 41,6±17,8 49,2±13,9 71,5±10,8 72,4±12,5

Ролевое функционирование 41,6±13,7 49,2±12,3 69,4±8,4 70,2±8,4

Психосоциальное функциониро-
вание

41,2±16,3 47,8±14,1 69,8±10,4 70,8±11,2

Общий балл 41,3±15,6 47,7±13,6 69,8±10,2 70,9±10,8

Р

Р1>0,05
Р2 -
Р3<0,05
Р4 - 

Р1>0,05
Р2 -
Р3-
Р4 <0,05

Р1-
Р2 >0,05
Р3<0,05
Р4 -

Р1-
Р2 >0,05
Р3-
Р4 <0,05

Р1 – достоверность различий при сравнении результатов полученных до и после лечения в группе детей с муковисцидозом
Р2 - достоверность различий при сравнении результатов полученных до и после лечения у детей контрольной группы
Р3 – достоверность различий при сравнении результатов полученных до лечения у детей с муковисцидозом и детей контрольной группы.
Р4 -  достоверность различий при сравнении результатов полученных после лечения у детей с муковисцидозом и детей контрольной группы.

Таблица 4. Сравнение показателей качества жизни детей, больных муковисцидозом с показателями каче-

ства жизни родителей данных пациентов.

Параметры КЖ

Параметры качества жизни детей больных муко-
висцидозом (n =30)

Показатели качества жизни детей 
больных муковисцидозом по оценке их 
родителей (n =20)

До лечения  После лечения До лечения 

Физическое функционирование 41,2±16,3 45,4±15,5 37,5±15,2

Эмоциональное функциониро-
вание

40,8±15,4 46,7±14,3 36,2±14,8

Социальное функционирование 41,6±17,8 49,2±13,9 38,4±14,6

Ролевое функционирование 41,6±13,7 49,2±12,3 37,5±12,3

Психосоциальное функциониро-
вание

41,2±16,3 47,8±14,1 37,3±13,7

Общий балл 41,3±15,6 47,7±13,6 37,4±14,2,3

Р
Р1>0,05
Р2 >0,05
Р3-

Р1>0,05
Р2 -
Р3>0,05

Р1-
Р2 >0,05
Р3>0,05

Р1 – достоверность различий при сравнении результатов полученных до и после лечения в группе детей с муковисцидозом.
Р2 - достоверность различий при сравнении результатов полученных до лечения у детей с муковисцидозом с результатами оценки качества жизни их 
родителей.
Р3 – достоверность различий при сравнении результатов полученных после лечения у детей с муковисцидозом с результатами оценки качества жизни 
их родителей.
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его взаимоотношениях со сверстниками, школьной 
успеваемости

Для проведения статистического и математическо-
го анализа  полученных данных использовался пакет 
программ STATISTICA, версия 8.0. Статистически зна-
чимыми считали различия при p<0,05.  

Результаты и обсуждения

В ходе исследования проводилась оценка качества 
жизни 30 детей, больных муковисцидозом в возрасте 
от 8 до 18 лет, находившихся на стационарном лечении 
в пульмонологическом отделении 3-й детской город-
ской клинической больницы г. Минска. Исследования 
проводились дважды – вначале лечения и по его окон-
чанию. По полу дети разделились следующим образом: 
16 девочек и 14 мальчиков. 100% детей имели сме-
шанную форму заболевания: 24(80%) тяжелой степени 
тяжести, 6(20%) средней степени тяжести. В исследу-
емой группе у 26(87%) детей была установлена мута-
ция delF508, у 4 пациентов тип мутации не определен. 
Средний возраст установления диагноза составляет 
6,7±1,8 месяца. Среди показателей, наиболее полно 
отражающих анатомо-физиологические свойства ап-
парата легочной вентиляции в исследуемой группе 
среднее значение ЖЕЛ составило 92,4±8,8% от долж-
ного, ОФВ1- 92,6±9,2% от должного. В группу контроля 
вошли 20 детей, находящихся на лечении в пульмоно-
логическом отделении по поводу острой пневмонии и 
не имеющих хронической патологии. 

Для 93%(28) детей были характерны признаки хро-
нического бронхолегочного процесса, из них у 20(67%) 
были обнаружены бронхоэктазы различной локализа-
ции. У 100% обследованных детей выявлялись диффуз-
ные изменения печени. хроническая панкреатическая 
недостаточность. У 12(40%) были выявлены признаки 
гастропатии.

Анализ результатов исследования показал, что 
итоговая оценка качества жизни детей с муковисцидо-
зом по общим параметрам была относительно низкой 
(таблица 1).

При сравнении группы детей в возрасте от 8 до 12 
лет(I группа) с группой от 12 до 18(II группа)  были вы-
явлены различия представленные в таблице 2.

В группе детей от 8 до 12 лет средний балл физиче-
ского функционирования составил 42,6±19,4, против 
40,6±14,3 в группе детей от 12 до 18 лет. Наиболее 
низкий показатель (37,5±14,6) был отмечен у 4(26,7%) 
детей с тяжелым течением заболевания, установлен-
ной мутацией F508, наличием хронического бронхо-
легочного процесса (пневмофиброз, распространен-
ные бронхоэктазы), диффузными изменениями печени 
и панкреатической недостаточностью. У всех детей 
было выявлено носительство Ps.aeruginoa в сочетании 
с St.aureus, двое из них являлись хроническими носи-
телями синегнойно инфекции. Среднее значение ЖЕЛ 
для данных пациентов было очень низким и составило 
77,5±6,2% от должного, ОФВ1 – 80,0±5,2% от долж-
ного. Наиболее высокие показатели (68,7±12,5)были 
отмечены у 6(40%) детей. Причем четверо детей этой 
группы имели среднюю степень тяжести муковисцидо-
за, тип мутации не был установлен только у одного ре-
бенка из данной группы, у остальных была обнаружена 
мутация F508. При микробном исследовании мокро-
ты пациентов данной группы у 3 была выявлена острая 
синегнойная инфекция, у одного пациента отмечалось 

хроническое носительство Ps.aeruginosa в сочетании 
с St.aureus. Легочная вентиляция данной группы детей 
характеризовалась следующими показателями: ЖЕЛ 
– 91,3±3,3%, ОФВ1-92,5±3,7%.

У детей 8(53,3%) старшей возрастной группы(от 
12 до 18 лет) с тяжелым течением заболевания и 
установленной мутацией F508 были отмечены  до-
статочно низкие показатели физического функцио-
нирования(40,6±12,9). При сравнении данного пока-
зателя с результатами полученными в группе детей в 
возрасте от 8 до 12 лет, несмотря на низкие показа-
тели функции внешнего дыхания(ЖЕЛ – 81,9±3,7%, 
ОФВ1 – 83,4±4,0%), была выявлена тенденция к уве-
личению показателя физического функционирования 
(40,6±12,9 против 37,5±14,6 у детей младшей воз-
растной группы). Вероятнее всего это связано с высо-
кими приспособительными возможностями детского 
организмы к тяжелому постоянно прогрессирующему 
хроническому заболеванию.

После проведенного лечения показатели физиче-
ского функционирования выросли как в группе детей 
младшего возраста(от 8 до 12 лет), так и в группе детей 
от 12 до 18 лет(40,6±14,3 I группы против 44,6±15,5 II 
группы и 42,6±19,4 I группы против 45,2±14,1 II группы 
соответственно). Достоверных различий при сравнении 
показателей физического функционирования до и по-
сле лечения ни в одной из групп получено не было. Ве-
роятнее всего, это обусловлено влиянием тяжелого по-
стоянно прогрессирующего хронического заболевания, 
снижающего толерантность к физическим нагрузкам, 
тем самым препятствующего нормальной физической 
активности ребенка.

Низкие показатели по шкале эмоциональное функ-
ционирование в обеих возрастных группах как до, так 
и после лечения (41,2±16,2 I группы против 40,0±15,8 
II группы до лечения и 46,7±14,3 I группы против 
44,8±15,6 II группы после проведенного лечения со-
ответственно) свидетельствуют о доминировании та-
ких психоэмоциональных реакций как чувство страха, 
раздражительности и внутренней тревоги. Наиболее 
низкие показатели в группе детей от 8 до 12 лет были 
отмечены у 5 пациентов и составили 35,0 ±12,7. Для 
этих детей было характерно тяжелое течение муковис-
цидоза с наличие признаков хронического бронхоле-
гочного процесса, диффузными изменениями в печени. 
Трое детей из данной группы являлись хроническими 
носителями синегнойной инфекции. У всех детей уста-
новлена мутация F508. Средние показатели функ-
ции внешнего дыхания у этих детей составили: ЖЕЛ 
– 79,8±8,7%, ОФВ1 – 81,2±5,4%. Наиболее высокие 
показатели(43,7±12,5) в группе детей в возрасте от 8 
до 12 лет по шкале эмоциональное функционирование 
были отмечен у 4 детей, у троих из них степень тяжести 
муковисцидоза расценивалась как средняя, у всех де-
тей установлена мутация F508. Показатели функции 
внешнего дыхания в данной группе детей были низки-
ми и составили: ЖЕЛ – 80,0±5,8%, ОФВ1 -83,2±3,8%. 
При сравнении имеющихся данных с результатами, по-
лученными после лечения, достоверных различий полу-
чено не было, что свидетельствует о сильном влиянии  
тяжелого хронического процесса, массивной терапии, 
частых рецидивов на психоэмоциональное состояние 
ребенка.

В большей степени социальное функционирование 
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страдает у детей с муковисцидозом в старшей возраст-
ной группе (40,7±18,1 против 42,4±16,4 у детей в воз-
расте от 8 до 12 лет). Это связано с тем, что состояние 
здоровья и частые госпитализации детей с муковисци-
дозом препятствуют нормальному общению со своими 
сверстниками и друзьями. Наиболее низкие показате-
ли социального функционирования отмечены у 4 детей 
старшей возрастной группы (31,3±12,5) с тяжелым те-
чением заболевания, установленной мутацией F508, 
множественными бронхоэктазами и пневмофибро-
зом. У всех детей данной группы в мокроте были обна-
ружены ассоциации Ps.aeruginosa и St.aureus. Трое де-
тей являлись хроническими носителями синегнойной 
инфекции. Наиболее высокие показатели  (66,7±14,4)
регистрировались у 3 детей со средней степенью тя-
жести муковисцидоза. Более высокие балы социаль-
ного функционирования у детей младшей возрастной 
группы обусловлены тем, что детям с тяжелым хрони-
ческим заболеванием уделяется больше внимания со 
стороны родственников и родителей, заменяющих им 
общения со своими сверстниками. Так у детей в группе 
от 8 до 12 лет наиболее низкие значения(31,8±14,6) 
по шкале социального функционирования были от-
мечены у 4 детей с тяжелым течением заболевания, 
установленной мутацией F508, признаками хрониче-
ского бронхолегочного процесса. Микробный пейзаж 
мокроты двух детей данной группы был представлен 
золотистым стафилококком в ассоциации с синегной-
ной палочкой, у одного ребенка отмечено хроническое 
носительство золотистого стафилококка. Достоверных 
различий в показателях социального функционирова-
ния до и после проведенного лечения установлено не 
было.

Наиболее низкие показатели(39,4±15,6) у детей 
старшей возрастной группы были получены при ответе 
на вопросы шкалы ролевого функционирования, отве-
чающего у детей за их «жизнь в школе». Так проблемы 
в ролевом функционировании связаны с пропусками 
занятий из-за частых госпитализаций, препятствую-
щих усвоению школьной программы, необходимостью 
заниматься на дому, затруднением при выполнении 
заданий. В группе детей от 12 до 18 лет наиболее низ-
кие баллы(30,2±13,6) по шкале ролевого функциони-
рования были получены у 5 детей с тяжелым течением 
муковисцидоза, установленной мутацией F508 и низ-
кими показателями функции внешнего дыхания (ЖЕЛ - 
78,4±7,4%, ОФВ1 – 76,2±4,8%). В мокроте двух детей 
данной группы обнаружено хроническое носительство 
мукоидных штаммов Ps.aeruginosa в сочетании с зо-
лотистым стафилококком. У детей в возрасте от 8 до 
12 лет средние значения баллов ролевого функциони-
рования выше, чем у пациентов старшей возрастной 
группы и составляют 40,6±14,1 . Таким образом, мы 
видим тенденцию к ухудшению показателей ролевого 
функционирования в течение времени. У детей старшей 
возрастной группы школу можно рассматривать как 
стрессо вый фактор, негативно влияющий на качество 
жизни детей и подростков с хроническим заболевани-
ем[2].

Нам представилось интересным сравнить показа-
тели качества жизни детей, больных муковисцидозом, 
с ответами детей, находящихся на лечении в пульмо-
нологическом отделении, но не имеющих хронических 

заболеваний. Полученные результаты представлены в 
таблице 3.

Сравнительный анализ показателей качества 
жизни показал достоверное снижение всех компо-
нентов качества жизни у детей с муковисцидозом по 
сравнению с детьми контрольной группы. Так, у детей 
с острым воспалительным процессом даже нахожде-
ние в стационаре не отразилось на всех исследуемых 
параметрах качества жизни. Высокими, по сравнению 
с больными муковисцидозом, оставались как до, так и 
после лечения параметры физического (70,0±10,3 до 
лечения против 71,2±9,6 после лечения), эмоциональ-
ного (68,5±11,2 до лечения против 70,5±10,4 после 
лечения), социального (71,5±10,8 до лечения против 
72,4±12,5 после лечения), ролевого (69,4±8,4до лече-
ния против 70,2±8,4 после лечения) и психосоциально-
го (69,8±10,4до лечения против 70,8±11,2после лече-
ния) функционирования. В тоже время в сравнении с 
больными муковисцидозом эти показатели были выше 
в 1,5-1,7 раза выше (р<0,05).

При сравнении показателей качества жизни детей 
с муковисцидозом с оценкой их родителей было уста-
новлено, что все шкалы функционирования родители 
оценивают ниже своих детей. Так, по мнению детей с 
муковисцидозом, их физическая активность состав-
ляла 41,2±16,3 балла, родители оценивали физиче-
ское состояние своих детей в 37,5±15,2 балла. Свое 
эмоциональное состояние и социальную составля-
ющую дети так же оценивали выше своих родителей 
(40,8±15,4 против 36,2±14,8 и 41,6±17,8 против 
38,4±14,6 соответственно). Ролевое функционирова-
ние, отвечающее за «жизнь в школе», по ответам де-
тей составило 41,6±13,7 балла, родители этот же па-
раметр качества жизни оценивали в 37,5±12,3 балла. 
Психосоциальная составляющая качества жизни была 
оценена детьми с муковисцидозом 41,2±16,3 балла 
против 37,5±12,3 балла по мнению родителей. С од-
ной стороны это может быть  связано с неправильным 
представлением родителями состояния своих детей, а 
также с повышенными тре бованиями к ребенку со сто-
роны родителей. С другой – недооценка самими деть-
ми своего состояния, либо активное отрицание хрони-
ческого постоянно прогрессирующего заболевания. В 
силу своих возрастных особенностей не все дети могут 
оценить степень тяжести своего состояния, что позво-
ляет легче переносить заболевание и адаптироваться 
в социуме.

Выводы

1. У пациентов с муковисцидозом с течением 
заболевания, требующего большого напряжения не 
только физических, но и эмоциональных усилий, фор-
мируются черты в психологическом портрете, которые 
в значительной мере будут как затруднять социальную 
адаптацию больного, так и снижать качество его жизни. 
А это в свою очередь требует проведения мониторинга 
изменений основных компонентов качества жизни ре-
бенка, с целью оказания адекватной и своевременной 
помощи, еще на том уровне изменений, когда они еще 
не закрепились у ребенка. 

2. Полученные показатели качества жизни, свя-
занные со здоровьем у детей и подростков с муковис-
цидозом, служат весомым аргументом для включения 
показателя качества жизни в стандарты оказания ме-
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Allogenic transplantation of pancreatic islets, obtained from a human pancreas, is 
successfully using in medical centers of USA and Europe as an alternative to isolated pancreas 
transplantation for curing type 1 diabetes mellitus. The present study aims to develop method 
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of islets.
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дицинской помощи пациентам с муковисцидозом как 
критерия оценки эффективности лечебных и реабили-
тационных мероприятий и обязательного привлечения 
к работе с такими пациентами и их родителями психо-
лога. 

3. Родители несовершеннолетних пациентов с 
муковисцидозом оценивали качество жизни своих 
детей ниже, чем сами дети. Родители глубоко пережи-
вают чувство собственной вины за передачу болезни 
по наследству, в результате чего родители постоянно 
испытывают тревогу, страх, беспомощность, которые 
распространяются и на ребенка. Эти факторы влияют 
на появление  различий в оценке всех составляющих 
качества жизни самим ребенком и его родителями. 
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