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За последние десять лет получено большое количество данных о роли кишечной микробиоты в развитии заболеваний нервной сис-

темы, в частности, в литературе имеются данные о составе кишечной микробиоты при рассеянном склерозе (РС). Однако микро-

биом организма не ограничивается только лишь кишечной микробиотой. Особый интерес вызывают среды организма, которые на-

ходятся в непосредственном контакте с нервной тканью, такие как цереброспинальная жидкость (ЦСЖ). В наших предыдущих

исследованиях мы уже провели анализ ЦСЖ при различных вариантах течения РС и обнаружили содержание маркеров различных

микробов, что подтверждает гипотезу об ассоциации РС с полимикробной инфекцией. Не меньший интерес вызывает переходное

состояние – радиологически изолированный синдром (РИС), изучению микробиома при котором уделено меньше внимания.

Цель исследования – оценка содержания микробных метаболитов в ЦСЖ лиц с РИС и представителей контрольной группы.

Материал и методы. Оценка уровня микробных маркеров проводилась в ЦСЖ при помощи метода газовой хромато-масс-спектро-

метрии у 10 лиц с РИС и 10 лиц контрольной группы.

Результаты. Нами показано статистически значимое увеличение содержания маркеров микробиоты в ЦСЖ у лиц с РИС, а имен-

но – выявлено статистически значимое увеличение уровня маркеров вируса Эпштейна–Барр, бактерий Propionibacterium acnes,

а также Pseudomonas, Moraxella и Acinetobacter.

Заключение. Результаты настоящей работы согласуются с гипотезой о возможной ассоциации РС и полимикробной инфекции,

особенно инфицирования вирусом Эпштейна–Барр.
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Over the past decade, a large amount of data has been obtained on the role of the gut microbiota in the development of diseases of the nervous

system. In particular, the literature contains data on the composition of the gut microbiota in multiple sclerosis (MS). However, the body's micro-

biome is not limited to the gut microbiota. Of particular interest are the body fluids that are in direct contact with the nervous tissue, such as

cerebrospinal fluid (CSF). In our previous studies, we have already analyzed the CSF in different variants of MS course and found the mark-

ers of different microbes, which confirms the hypothesis of the association of MS with polymicrobial infection. No less interesting is the transi-

tional state – radiologically isolated syndrome (RIS), in which less attention was paid to analyzing the microbiome.

Objective: to evaluate the content of microbial metabolites in the CSF of individuals with RIS and in the control group.

Material and methods. The content of microbial markers in the CSF was determined using gas chromatography-mass spectrometry in 10 indi-

viduals with RIS and in 10 individuals in the control group.

Results. We found a statistically significant increase in the content of microbiota markers in the CSF of individuals with RIS, namely a statis-

tically significant increase in the content of markers of Epstein–Barr virus, Propionibacterium acnes bacteria, Pseudomonas, Moraxella and

Acinetobacter.

Conclusion. The results of this study are consistent with the hypothesis of a possible association between MS and polymicrobial infection, par-

ticularly infection with Epstein–Barr virus.



За последние несколько десятилетий распростра-

ненность рассеянного склероза (РС) возросла, демонст-

рируя как увеличение абсолютного числа пациентов, так

и реальный рост заболеваемости РС [1, 2]. Данный рост

распространенности РС делает стратегически важными

вопросы изучения этиологии данного заболевания. В чис-

ле факторов окружающей среды, вовлеченных в патогенез

РС, следует выделить условия образа жизни (такие как ку-

рение и уровень физической активности), а также диету

(например, западная, восточная или средиземноморская)

и/или конкретные параметры питания (потребление ви-

тамина D и соли и т. д.) [3, 4]. Условия питания и образа

жизни могут оказывать выраженное влияние на желудоч-

но-кишечный тракт (ЖКТ), в частности на кишечник –

орган, который играет значительную роль в регуляции

сигнальных систем человеческого организма, а именно:

эндокринной, иммунной и центральной нервной системы

(ЦНС) [5, 6].

Кишечная микробиота, как важный модулятор им-

мунного ответа и работы мозга, может быть одной из при-

чин повышения риска развития РС [7]. Предполагается, что

нарушенная бактериальная и вирусная микробиота кишеч-

ника является важной составляющей патогенеза и опосре-

дует аутоиммунный механизм заболевания через изменен-

ную ось «кишечник – иммунитет – мозг» [8, 9]. Ось «ки-

шечник – иммунитет – мозг» можно определить как путь

двусторонней связи между ЦНС, ЖКТ и кишечной микро-

биотой, опосредованный продуктами жизнедеятельности

бактерий, действующими на системном уровне, вовлекая

эндокринную и нервную систему [10–12].

Говоря о составе цереброспинальной жидкости

(ЦСЖ) пациентов с РС, следует отметить, что нами ранее

было обнаружено увеличение микробной нагруженности

у таких пациентов, свидетельствующее о возможной ассо-

циации РС с полимикробной инфекцией [13]. В частности,

обнаружено повышение содержания маркеров Streptococcus,

а также выявлена тенденция трехкратного увеличения со-

держания кампестерола – маркера кампестерол-продуциру-

ющих микрогрибов – в ЦСЖ пациентов с РС по сравнению

с контрольной группой (диагностические пункции, различ-

ные заболевания нервной системы не аутоиммунного или

воспалительного характера) [13].

Цель исследования – оценка содержания микроб-

ных маркеров в ЦСЖ лиц с радиологически изолирован-

ным синдромом (РИС) и представителей контрольной

группы. 

Материал и методы. В исследовании приняли участие

10 лиц с РИС. Контрольная группа (n=10) включала паци-

ентов, которым требовалось проведение анализа ликвора

с диагностической целью (заболевания ЦНС не воспали-

тельного характера, в том числе нормотензивная гидроце-

фалия, болезнь двигательного нейрона, объемные образова-

ния головного мозга) с использованием хромато-масс-

спектрометрического исследования [14]. Все пациенты под-

писали письменное информированное согласие для участия

в исследовании. Диагноз РИС был установлен на основа-

нии данных нейровизуализации.

Анализ микробных маркеров заключается в прямом

извлечении ионов жирных кислот, альдегидов и стеринов из

ЦСЖ, их хроматографическом разделении и последующем

масс-спектрометрическом обнаружении [15]. Анализ был

проведен согласно методике, описанной Г.А. Осиповым

и соавт. [16].

Для определения статистической значимости исполь-

зовался U-тест Манна–Уитни. Значения p<0,05 принима-

лись как статистически значимые.

Результаты. Нами обнаружен ряд различий между со-

держанием микробных маркеров в ЦСЖ представителей

контрольной группы и лиц с РИС. Данные по маркерам

с наибольшими отличиями от контрольной группы пред-

ставлены в таблице.

У обследованных с РИС выявлено статистически

значимое увеличение уровня маркеров вируса Эпштей-

на–Барр, бактерий Propionibacterium acnes, а также

Pseudomonas, Moraxella и Acinetobacter. Повышение уровня

маркера 3h12, характерного для Pseudomonas, Moraxella,

Acinetobacter, было показано нами в недавнем исследова-

нии для пациентов из групп ремиттирующего РС и пер-

вично-прогрессирующего РС [17]. Стоит отметить, что

для лиц с РИС нами не выявлено статистически значимо-

го повышения уровня эндотоксина и плазмалогена, в от-

личие от полученных ранее данных для группы пациентов

с РС [17].

Обсуждение. В настоящей работе нами исследовано

содержание микробиотических маркеров в ЦСЖ лиц

с РИС. Полученные данные согласуются с результатами на-

шей предыдущей работы [13]. На данном этапе можно отме-

тить возможные патогенетические последствия повышения

содержания отдельных групп микроорганизмов и их компо-

нентов.

Среди обнаруженных различий важное значение мо-

жет иметь повышение маркера Pseudomonas aeruginosa у па-

циентов с РИС. В литературе имеются данные о возможной

молекулярной мимикрии между антигенами Pseudomonas

aeruginosa и компонентами миелиновой оболочки [18].

Также в настоящей работе нами выявлено увеличение

содержания маркеров, характерных для вируса Эпштей-

на–Барр, в ЦСЖ лиц с РИС. В литературе показана высо-

кая распространенность вируса Эпштейна–Барр, ассоции-

рованная с РС. В недавнем исследовании выдвинуто пред-

положение, что хроническое инфицирование вирусом Эп-

штейна–Барр является основной причиной РС. Риск раз-

вития РС увеличивался в 32 раза после инфицирования ви-

русом Эпштейна–Барр, но не увеличивался после зараже-

ния другими вирусами, включая цитомегаловирус, переда-

ющийся аналогичным образом [19].
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Заключение. Таким образом, нами показано значи-

мое увеличение содержания маркеров микробиоты в ЦСЖ

лиц с РИС по сравнению с контрольной группой. В це-

лом, результаты настоящей работы согласуются с гипоте-

зой о возможной ассоциации РС и полимикробной ин-

фекции, а особенно инфицирования вирусом Эп-

штейна–Барр. Вероятно, для ЦСЖ лиц с РИС характерно

наличие определенного паттерна микробиотических и ви-

русных маркеров, общего с РС и ассоциированного

с трансформацией РИС в РС.
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Л И Т Е Р А Т У Р А / R E F E R E N C E S

Концентрация микробных маркеров в ЦСЖ лиц с РИС и представителей контрольной группы,
нмоль/г

Concentrat ion of  the  microbial  markers  in  CSF of  pat ients  wi th  RIS and controls ,  nmol/g

Маркер Предполагаемый источник Контрольная группа РИС р

i12 Peptostreptococcus anaerobius 0,29 [0,15; 0,56] 0,42 [0,3; 0,9] 0,17

2h12 Pseudomonas aeruginosa 0,1 [0,04; 0,2] 0,23 [0,11; 0,48] 0,03*

20:1d11 Streptococcus (anaerobic) 0,09 [0,03; 0,18] 0,22 [0,09; 0,43] 0,06

Campesterol Кампестерол-продуцирующие микрогрибы 0,9 [0,61; 1,77] 0,98 [0,46; 4,16] 0,66

3h12 Acinetobacter, Pseudomonas, Vibrio, Neisseria, Moraxella, Kingella, Ps. pertucinogena 0,02 [0,01; 0,03] 0,04 [0,02; 0,07] 0,03*

Coprostanol Eubacterium 0,26 [0,18; 0,69] 0,37 [0,18; 0,76] 0,66

i14a Bifidobacterium, Butirivibrio 0,22 [0,12; 0,46] 0,52 [0,5; 0,55] 0,19

a13 Bacillus cereus, Brevibacterium 0,023 [0,01; 0,05] 0,05 [0,03; 0,07] 0,1

i14 Peptostreptococcus anaerobius 0,36 [0,06; 0,68] 0,4 [0,11; 0,47] 0,004*

15:1d9 Clostridium propionicum, Bacteroides hypermegas 0,15 [0,06; 0,24] 0,21 [0,14; 0,32] 0,14

18:1d11 Lactobacillus, Streptococcus, Pseudomonas, Cardiobacterium hominis 1,76 [0,4; 5,12] 1,54 [0,45; 5,93] 0,77

18:1d11a Eubacterium 1,61 [0,67; 4,6] 1,3 [0,66; 3,87] 0,66

Epstein–Barr Вирус Эпштейна–Барр 0,23 [0,1; 0,45] 0,56 [0,33; 0,74] 0,03*

i15a Butyrivibrio, Lactobacillus (rumen), Propionibacterium acnes 0,17 [0,07; 0,34] 0,45 [0,27; 1,1] 0,02*

16:1d11 Ruminococcus 0,1 [0,04; 0,24] 0,21 [0,12; 0,29] 0,13

a15a Butyrivibrio, Eubacterium, Frigoribacterium, 0,11 [0,06; 0,19] 0,2 [0,11; 0,28] 0,09

Propionibacterium freudenreichii, Propionibacterium jensenii

Cholestadienon Cytomegalovirus 0,02 [0,01; 0,05] 0,03 [0,02; 0,07] 0,36

20:1 Actinomyces / Actinomyces viscosus, Propionibacterium jensenii, 0,18 [0,11; 0,51] 0,4 [0,18; 0,72] 0,2

Streptococcus (anaerobic), Streptococcus thermophilus, St. salivarius, St. mutans

2h26 Грибы Aspergillus spp. 0,53 [0,2; 1,07] 0,53 [0,32; 0,74] 1,0

Плазмалоген Анаэробные и некоторые факультативно анаэробные бактерии 0,11 [0,04; 0,48] 0,25 [0,11; 0,69] 0,26

(по 16а)

Эндотоксин Грамотрицательные бактерии 0,99 [0,61; 1,71] 1,45 [1,06; 2,69] 0,05

(суммарно) 

Примечания. Данные представлены в виде медианы и интерквартильного размаха [25-й; 75-й перцентили].

i12 – изолауриновая кислота; 2h12 – 2-гидроксилауриновая кислота; 15:1d9 – 9,10-пентадеценовая кислота; 19cyc – циклононадекановая кислота; 20:1d11 –

11-эйкозановая кислота; 14:1d7 – 7,8-тетрадеценовая кислота; 20:1 – арахиновая кислота; 3h12 – 3-гидроксилауриновая кислота; i14a – изомиристиновый

альдегид; а13 – антеизодекановая кислота; i14 – изомирамистиновая кислота; 15:1d9 – 9,10-пентадеценовая кислота; 18:1d11 – цис-вакценовая кислота;

18:1d11a – цис-вакценовый альдегид; 16:1d11 – 11,12-гексадеценовая кислота; a15a – антеизопентадекановый альдегид; 20:1 – арахиновая кислота.

* – различия между группой РИС и контрольной группой статистически значимы (p<0,05, двусторонний критерий Манна–Уитни).
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Рассеянный склероз (РС) и детский церебральный паралич (ДЦП) – хронические инвалидизирующие заболевания, обусловленные

поражением центральной нервной системы. Выявление хронического заболевания у ребенка является психотравмирующим собы-

тием, которое нарушает структуру и функционирование семейной системы, психологическое благополучие и здоровье членов се-

мьи. В процессе адаптации к стрессовому фактору происходит деформация как детско-родительских, так и супружеских отно-

шений. В большинстве семей, воспитывающих детей-инвалидов, преобладают негармоничные стили воспитания. Родители от-

мечают снижение качества жизни, неудовлетворенность своей ролью и семейными отношениями, испытывают тревогу, депрес-

сию, чувство вины, беспомощность, пытаются компенсировать психологическое неблагополучие сосредоточением на проблемах

ребенка, зачастую жертвуя личной жизнью и досугом. Помимо этого, родители детей с РС тяготятся чувством неопределенно-

сти, связанным с трудно контролируемым и непредсказуемым течением заболевания. Отсутствие достаточного количества на-

учных работ по данной теме не позволяет сделать однозначные выводы о влиянии типа течения (прогрессирующее, стационар-

ное) заболевания ребенка на особенности детско-родительских отношений. Кроме того, для оценки динамики отношений «роди-

тель – ребенок» и эффективности психокоррекционных вмешательств в семьях детей с РС и ДЦП необходимо проведение лонги-

тюдных исследований.

В основу обзора легло проведенное на основе систематического поиска литературы в базах данных PubMed, Google Scholar,

eLibrary, DisserCat теоретическое исследование проблемы детско-родительских отношений в семьях, воспитывающих детей

с ДЦП и РС, а также влияния хронических инвалидизирующих заболеваний на семейную систему.
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Multiple sclerosis (MS) and cerebral palsy (CP) are chronic disabling diseases caused by central nervous system affection. The diagnosis of a

chronic illness in a child is a psychotraumatic event that disrupts the structure and functioning of the family system, the psychological well-being

and the health of family members. In the process of adapting to the stress factor, both parent-child relationships and marital relationships are

deformed. In most families raising disabled children, disharmonious parenting styles prevail. Parents report a decrease in quality of life, dissat-

isfaction with their role and family relationships, experience anxiety, depression, guilt and helplessness and try to compensate for the psycho-

logical distress by focusing on the child's problems, often sacrificing their private life and free time. In addition, parents of children with MS are

burdened by a sense of insecurity related to the difficult-to-control and unpredictable course of the disease. The lack of a sufficient number of

scientific studies on this topic does not allow us to draw clear conclusions about the influence of the type of child's disease progression (progres-

sive, stationary) on the characteristics of the parent-child relationship. In addition, longitudinal studies are needed to assess the dynamics of

parent-child relationships and the effectiveness of psychocorrective interventions in families with children with MS and CP. The review is based



Болезнь ребенка – серьезное испытание для родите-

лей, нарушающее весь жизненный уклад семьи [1, 2]. Иссле-

дования показали, что выявление хронического заболева-

ния у ребенка влияет на формирование отношений внутри

семейной системы и деформирует уже сформированные

подсистемы, что негативно сказывается на процессе воспи-

тания и развития ребенка [3–5]. В частности, на характере

детско-родительских отношений (ДРО) отражаются диаг-

ноз и возраст его установления, тип и тяжесть течения забо-

левания [2].

Рассеянный склероз (РС) и детский церебральный

паралич (ДЦП) являются хроническими инвалидизирую-

щими заболеваниями, обусловленными поражением цен-

тральной нервной системы (ЦНС) [6, 7]. В отличие от

ДЦП, РС имеет прогрессирующее течение, отличающееся

непредсказуемостью, тогда как ДЦП характеризуется по-

явлением в детстве стойких двигательных нарушений, от-

носительно стабильных и сохраняющихся в течение всей

жизни [8]. Многие авторы подчеркивают, что влияние

хронического заболевания ребенка на его семью с пози-

ции теории семейных систем различается в зависимости

от типа и характера течения заболевания [9, 10]. В данной

статье мы рассматриваем влияние ДЦП и РС на семейные

отношения, поскольку данные заболевания принципи-

ально различаются типом течения и представляют собой

две различные ситуации: 1) свершившееся событие

(ДЦП); 2) длительно развивающийся, малоуправляемый

процесс (РС).

О с о б е н н о с т и  д е т с к о - р о д и т е л ь с к и х  о т н о ш е н и й
Согласно В.В. Ткачевой [11], выявление хроническо-

го заболевания отражается на всех уровнях организации

семейной системы и функционирования внутрисемейных

отношений (психологическом, социальном и соматиче-

ском). Для родителей установление диагноза и болезнь ре-

бенка являются психотравмирующим событием, источни-

ком острого, а затем и хронического стресса, причиной

развития соматических и психических нарушений у чле-

нов семьи [3, 12]. Супруги испытывают тревогу, разочаро-

вание, чувство вины и бессилия, начинают ограничивать

социальные контакты и взаимодействие семьи с социу-

мом, вынуждены перестраивать систему ожиданий и пред-

ставлений о своем ребенке и его будущем [13–15]. Многие

из них сосредоточивают внимание и силы на идее «служе-

ния ребенку», устанавливая с ним созависимые отношения

[4, 16, 17]. Помимо этого, родители детей с РС испытыва-

ют чувство неопределенности и выраженную тревогу

в связи с непредсказуемостью течения заболевания, стре-

мятся всецело контролировать состояние и образ жизни

ребенка [18]. Многочисленные исследования указывают

на снижение качества жизни всех членов семьи ребенка-

инвалида [19–21]. Со временем у родителей, воспитываю-

щих ребенка с ограниченными возможностями здоровья

(ОВЗ), могут формироваться астенический и депрессив-

ный синдромы, при этом степень тяжести депрессии у ро-

дителей положительно коррелирует с тяжестью двигатель-

ных нарушений ребенка и выраженностью внешних про-

явлений болезни [10, 22, 23]. Приведенные психологиче-

ские особенностей родителей во многом определяют хара-

ктер ДРО и вектор дальнейшего развития ребенка. К при-

меру, J. Barfoot и соавт. [24] сообщают, что при наличии

у родителей симптомов депрессии, тревоги или высокого

уровня стресса в отношениях «родитель – ребенок» воз-

растает уровень враждебности при снижении отзывчиво-

сти и эмоциональной доступности.

Необходимо отметить, что испытание, которому под-

вергается семья ребенка в связи с установлением диагноза,

может являться как дестабилизирующим, так и объединя-

ющим фактором [2, 11, 25]. По результатам опроса

Е.С. Ткаченко [26], около половины супружеских пар от-

мечали улучшение семейных взаимоотношений, повыше-

ние сплоченности и дружности вопреки всем трудностям.

K. Scorgie и соавт. [27] также приводят ряд положительных

изменений в жизни семей, в частности увеличение эмпа-

тии и терпимости в супружеских и детско-родительских

отношениях, улучшение навыков общения. В ряде случаев

смена рода деятельности, участие в тематических конфе-

ренциях и мероприятиях оценивались родителями как по-

зитивный опыт.

Проведенный нами систематический поиск литера-

туры показал, что проблеме ДРО в семьях детей, страдаю-

щих РС, не уделялось должного внимания [25, 28]. До сих

пор большинство авторов рассматривали взрослую попу-

ляцию и семьи, в которых один из родителей страдал

РС, в то время как особенностям ДРО в семье больного

ребенка посвящены единичные работы [25, 28–30].

M.M. Uccelli и соавт. [25, 28] сообщают, что родители,

воспитывающие детей с РС, как правило, недостаточно

информированы об особенностях заболевания и ухода за

больным ребенком, вследствие чего испытывают тревогу,

неуверенность, не считают себя компетентными в вопро-

сах воспитания и меньше удовлетворены своей ролью

в сравнении с родителями здоровых детей. Во многих

семьях происходит перераспределение обязанностей: ос-

новную массу забот по уходу за «особым» ребенком берут

на себя матери, тогда как отцы материально обеспечивают

семью [4, 31]. По нашим данным, в семьях подростков

с РС преобладает несбалансированный тип семейной
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структуры, при этом чаще встречается сцепленный хао-

тичный тип [31]. Кроме того, родители детей с РС более

авторитарны, демонстрируют более высокий уровень кон-

троля и опеки, чаще испытывают боязнь потерять своего

ребенка и предъявляют к нему меньше требований и за-

претов по сравнению с родителями детей с ДЦП [29].

C. Till и соавт. [32] отмечают, что ДРО являются важным

фактором в поддержании эмоционального благополучия

подростков с РС.

Между тем в отечественной и зарубежной литерату-

ре проблеме ДРО в семьях детей с ДЦП уделяется более

пристальное внимание. ДЦП – гетерогенная группа рас-

стройств, в клинической картине которых, помимо двига-

тельных нарушений, могут присутствовать нарушения

чувствительности, интеллекта и речи, зрения и слуха,

эпилептические приступы [8, 33]. В.В. Ткачева [10] счита-

ет наиболее фрустрирующим фактором для родителей на-

личие выраженных двигательных нарушений у их ребен-

ка, тогда как И.К. Шац [2] предполагает, что поведенче-

ские проблемы обладают более стрессогенным действием,

нежели физические ограничения. Разнообразие клиниче-

ских проявлений и их различная выраженность отчасти

объясняют неоднородность ДРО в семьях, воспитываю-

щих детей с ДЦП. В большинстве исследований подчер-

кивается преобладание в таких семьях негармоничных

стилей семейного воспитания, преимущественно по типу

гиперопеки, концентрация семейных функций на боль-

ном ребенке и дестабилизация супружеской подсистемы

[4, 15, 34, 35].

В то же время своеобразие отношений в диадах

«мать – ребенок» и «отец – ребенок» в значительной сте-

пени определяется не только характеристиками заболева-

ния (тип течения, степень тяжести, длительность, обрати-

мость и выраженность внешних проявлений различных

нарушений), но и особенностями личности родителей [10,

34, 36]. Так, экстравертированные родители более требо-

вательны и уделяют воспитанию ребенка меньше внима-

ния, их отношения характеризуются высоким уровнем

тревожности и напряженности. Родители-интроверты,

напротив, предъявляют меньше требований, боятся поте-

рять ребенка и сомневаются в своих воспитательных спо-

собностях. К непоследовательности и противоречивости

в воспитании приводит агрессивность родителя, тогда как

сенситивность ведет к повышенному контролю и ограни-

чениям в отношении ребенка-инвалида [37]. В.В. Ткачева

[10] обращает внимание на то, что дети с ДЦП остро нуж-

даются в постоянной эмоциональной близости с родите-

лями и в случае невозможности позитивного взаимодей-

ствия с ними вынуждены удовлетворять эту потребность

в общении с сиблингами, игрушками и домашними жи-

вотными.

Значительно большее число исследований посвящено

ДРО в семьях, воспитывающих детей с другими хрониче-

скими инвалидизирующими заболеваниями, такими как

умственная отсталость, расстройства аутистического спект-

ра, задержка развития, сенсорные нарушения. Результаты

этих научных изысканий весьма противоречивы и не могут

быть применены к семьям детей с РС и ДЦП. Заметим, од-

нако, что в семьях детей с ОВЗ чаще встречаются негармо-

ничные стили воспитания, в частности по типу гиперпро-

текции [2, 34].

Важно подчеркнуть, что ДРО претерпевают опреде-

ленные изменения по мере развития и взросления ребенка

[4, 38]. Мы не обнаружили лонгитюдных исследований,

в которых бы изучалась динамика ДРО в семьях детей с РС

и ДЦП. Попытку дифференцированного подхода к изуче-

нию ДРО в зависимости от возраста ребенка предприняли

Д.Г. Пирогов и соавт. [4, 38], разделив выборку на три груп-

пы в соответствии с возрастными интервалами детей. Авто-

ры пришли к выводу, что период наибольшей психосоци-

альной уязвимости родителей – кризис адаптации – прихо-

дится на первые 4–6 лет с момента постановки диагноза.

В большинстве рассмотренных нами исследований не учи-

тывались факторы, способные искажать конечный резуль-

тат, к примеру, возраст, пол родителей и детей, условия со-

циокультурной среды, тип семьи, количество и порядок ро-

ждения детей в семье.

В о п р о с ы  л е ч е н и я  и р е а б и л и т а ц и и
В современном мире методы лечения и реабилитации

детей с особенностями здоровья многочисленны и весьма

разнообразны, однако роль семьи в процессе восстановле-

ния зачастую недооценивается или полностью игнорирует-

ся. На наш взгляд, семейная система должна рассматри-

ваться как основа для всестороннего терапевтического под-

хода, поскольку именно семья выполняет роль «связующего

звена» между пациентом и системой оказания медицинской

помощи и может стать как поддерживающим, так и деста-

билизирующим фактором в процессе реабилитации ребен-

ка [31, 39, 40].

Большинство ученых и врачей разделяют мнение, что

лечебно-реабилитационный процесс должен начинаться

как можно раньше, реализоваться многопрофильной ко-

мандой специалистов последовательно и непрерывно на

разных уровнях, при этом учитывать потребности пациента

и его родителей и предоставлять семье долгосрочную под-

держку [41–43]. Основными направлениями работы психо-

лога с семьями, воспитывающими детей с ОВЗ, являются

коррекция психоэмоционального состояния членов семьи,

отношений в супружеской и детско-родительской подсис-

темах, развитие коммуникативных навыков, образователь-

но-просветительная деятельность, повышение уровня пси-

холого-педагогической компетентности родителей [5, 44].

Также многие авторы подчеркивают необходимость сочета-

ния как индивидуальных, так и групповых занятий [5,

45–47].

В настоящее время существует большое количество

программ реабилитации детей-инвалидов, многие из них

подтвердили свою эффективность в систематических об-

зорах и метаанализах. Примерами таких интервенций мо-

гут служить методика обучения родителей навыкам реше-

ния проблем по уходу за хронически больным ребенком

(Problem-Solving Skills Training) [48], программа позитив-

ного родительства (Stepping Stones Triple P), терапия при-

нятия и ответственности (Аcceptance and Commitment

Therapy) [49, 50]. Также в литературе имеются данные об

эффективности игротерапии, когнитивно-поведенче-

ской, семейной и мультисистемной терапии в коррекции

ДРО в семьях, воспитывающих ребенка-инвалида [51, 52].

Тем не менее до сих пор отсутствуют специализированные

программы поддержки семей, воспитывающих детей с РС

и ДЦП.
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З а к л ю ч е н и е
Таким образом, в семьях детей с РС и ДЦП проис-

ходит деформация не только детско-родительских,

но и супружеских отношений. В большинстве семей,

воспитывающих детей-инвалидов, преобладают негар-

моничные стили воспитания. Родители отмечают сниже-

ние качества жизни, неудовлетворенность своей ролью

и семейными отношениями, испытывают тревогу, де-

прессию, чувство вины, беспомощность, пытаются ком-

пенсировать психологическое неблагополучие сосредо-

точением на проблемах ребенка, зачастую жертвуя лич-

ной жизнью и досугом. Помимо этого, родители детей

с РС тяготятся чувством неопределенности, связанным

с трудно контролируемым и непредсказуемым течением

заболевания. Отсутствие достаточного количества науч-

ных работ по данной теме не позволяет сделать одно-

значные выводы о влиянии типа течения заболевания ре-

бенка (прогрессирующее, непрогрессирующее) на осо-

бенности ДРО. Кроме того, для оценки динамики ДРО

в семьях детей с РС и ДЦП и эффективности психокор-

рекционных вмешательств необходимо проведение лон-

гитюдных исследований.
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