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Резюме
Организация и  проведение парентерального питания, клинические проявления основного заболева-
ния, а  также применение дорогостоящих препаратов и сложных дорогостоящих методов обследова-
ния и лечения в течение многих лет связаны со значительной социально-экономической нагрузкой на 
семьи детей с синдромом короткой кишки. Ресурсное обеспечение семей, включающих детей с син-
дромом короткой кишки до настоящего времени в  России не изучалось. Цель. Оценка социально-
экономических факторов, влияющих на семью, в  которой имеется ребёнок с  синдромом короткой 
кишки. Методы. Проведено анкетирование взрослых членов семей детей с синдромом короткой киш-
ки, родившихся и проживающих на территории Российской Федерации. В 2014 году были опрошены 
8 семей, в 2019 также 8 семей. Результаты. Проведенное исследование выявило сложные социально-
экономические аспекты лечения детей с синдромом короткой кишки в России. Сравнительная характе-
ристика социально-экономических факторов позволила оценить изменения в системе взаимоотноше-
ний «пациент-социальная среда» за пять лет, тезисно показать объём выполненной работы, очертить 
нерешённые проблемы и обсудить необходимые меры по решению этих проблем. Заключение. Для 
решения социально-экономических проблем, ассоциированных с СКК, необходимо дальнейшее разви-
тие существующих и расширение сети специализированных центров по лечению таких пациентов на 
базе крупных детских больниц в городах и федеральных округах Российской Федерации. Созданный 
ассоциацией детских хирургов России Федеральный регистр больных с синдромом короткой кишки 
является ключевым звеном для повышения качества диагностики и лечения пациентов с СКК и раз-
работки государственной системы финансирования и  обеспечения парентеральным питанием таких 
пациентов. Комплексный подход, включающий участие государства, федеральных клиник, благотво-
рительных организаций, создание специализированных центров, участие врачей на местах, позволит 
улучшить результаты лечения пациентов с СКК.
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Введение
Синдром короткой кишки (СКК) – ​ это тяжелое 

заболевание, развивающееся после обширной ре-
зекции кишечника и  проявляющееся хронической 
интестинальной недостаточностью [1].

Исходно наиболее распространенными заболе-
ваниями в детском возрасте с последующим разви-
тием СКК являются гастрошизис, некротический 
энтероколит, атрезия тонкой кишки, заворот кишки 
[2]. Развитие СКК возможно также после обширной 
резекции кишечника и  при других заболеваниях, 
например при инфантильной гемангиоме брюшной 

полости [3], хирургических абдоминальных ослож-
нениях, травмах [4] и др.

Основным методом лечения больных с СКК яв-
ляется парентеральное питание, которое является 
жизненно важным для данной категории пациен-
тов [5], так как позволяет обеспечить организм 
необходимыми жирами, аминокислотами, вита-
минами, микроэлементами и  т. д. [6]. Паренте-
ральное питание требуется пациентам на протяже-
нии длительного времени, поэтому оптимальным 
является проведение домашнего парентерального 
питания [7].
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Abstract
For many years, organizing and giving parenteral feeding, clinical manifestations of the underlying disease, 
use of costly drugs and complex expensive methods of examination and treatment have been associated with 
significant social and economic impact on the families with children suffering from short bowel syndrome. Al-
location of resources among families with these children hasn’t been examined in Russia recently. Purpose. To 
estimate social and economic factors that influence the family with children affected by short bowel syndrome. 
Methods. Adult members of the families with the affected children born and living in Russia were questioned. 
8 families were surveyed in 2014, 8 families – ​in 2019. Results. Complex social and economic aspects of treat-
ing children with short bowel syndrome in Russia were found during the conducted study. Comparative analysis 
of social and economic factors made it possible to estimate changes in ‘patient-social environment’ relationships 
within five years, briefly describe the scope of the work performed, delineate unsolved problems and discuss 
the measures needed to solve the problems. Conclusion. To solve social and economic problems associated 
with SBS, it is necessary to promote further development and expansion of the existing network of specialized 
centers dealing with treatment of these patients based on large pediatric hospitals in cities and federal districts of 
the Russian Federation. The Russian register of patients with short bowel syndrome composed by the Russian 
association of pediatric surgeons is a key link necessary to improve the quality of diagnostics and treatment of 
patients with SBS and to develop the state system of funding and provision of the patients with parenteral nu-
trition. A complex approach that requires participation of the state, federal clinics, charity institutions, creation 
of specialized centers, and local involvement of doctors will improve treatment outcomes of patients with SBS.
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Хирургическое лечение таких пациентов на-
правлено на увеличение длины тонкой кишки, 
улучшение контакта кишечного содержимого со 
слизистой тонкой кишки и  устранение дилатации 
тонкой кишки. Наиболее широко применяемыми 
на данный момент удлиняющими кишечник опера-
циями являются продольное кишечное удлинение 
и  сшивание (Longitudinal intestinal lengthening and 
tailoring (LILT)) и серийная поперечная энтеропла-
стика (serial transverse enteroplasty (STEP)) [8].

Стратегической целью такой терапии является 
восстановление функции кишечника с  последую-
щим переводом пациентов на частичное, а в даль-
нейшем и  полное, энтеральное питание [9], что 
определяет перспективы благоприятного прогноза 
у  данного контингента больных [10,11]. В  судьбе 
пациентов, в соответствии с современными воззре-
ниями, существенное значение имеют мультидис-
циплинарный подход к  терапии и  специализиро-
ванные программы реабилитации [7].

Ежедневные медицинские манипуляции, нередко 
на протяжении ряда лет, в  условиях домашнего па-
рентерального питания в форме внутривенных инфу-
зий длительностью более 10 часов в сутки связаны со 
значительной социально-экономической нагрузкой на 
семьи детей с СКК. Кроме этого, имплантированный 
центральный венозный катетер требует специально-
го ухода и ограничивает некоторые виды деятельно-
сти у пациентов. Клинические проявления основно-
го заболевания, такие как частый жидкий стул, боли 
в животе, вздутие живота, Д‑лактат ацидоз, наличие 
энтеростом, а также периодические госпитализации, 
связанные с ухудшением состояния пациента, значи-
тельно ухудшают качество жизни детей с СКК.

Существенное, а нередко критическое значение, 
для бюджета семьи ребенка с СКК, реализующей 
домашнее лечение, имеют, прежде всего, финан-
совые затраты, связанные с  ежедневным и  долго-
срочным применением дорогостоящих препаратов 
для парентерального питания. При этом ресурсное 
обеспечение семей, воспитывающих детей с СКК, 
до настоящего времени в  России не изучалось. 
Целью настоящего исследования являлась оценка 
социально-экономических факторов, влияющих на 
семью, в которой имеется ребёнок с СКК.

Материалы и методы
Настоящая работа выполнена на кафедре дет-

ской хирургии Башкирского государственного ме-

дицинского университета. Нами проведено анкети-
рование взрослых членов семей, воспитывающих 
детей с СКК, родившихся и проживающих на тер-
ритории Российской Федерации. При этом 8 семей 
были опрошены в 2014 г. и 8 – ​в 2019 г. Критерием 
включения пациентов в  изучаемую группу было 
наличие в  анамнезе обширной резекции тонкой 
кишки с последующим развитием хронической ки-
шечной недостаточности, для коррекции которой 
потребовалось длительное (более 4  месяцев) ис-
пользование парентерального питания.

Результаты
В 2014 году было опрошено 8 семей, в которых 

проживали дети с СКК (3 мальчика и  5  девочек). 
Возраст пациентов на момент анкетирования ва-
рьировал от 8 месяцев до 7,5 лет, более половины 
из которых (5 детей) были в возрасте от 2-х до 3-х 
лет. У 7 пациентов СКК развился в первые дни жиз-
ни, в  одном наблюдении после четырёх лет с мо-
мента рождения.

В 2019 году также проанкетировано 8 семей па-
циентов (5  мальчиков и  3  девочки) в  возрасте от 
2 до 7 лет, шести больным на момент исследования 
исполнилось от 2 до 3 лет. У 7 пациентов формиро-
вание СКК произошло в первые дни жизни, у одно-
го пациента в возрасте 2-х месяцев.

Таким образом, как в  первой, так и  во второй 
подгруппах пациенты были сопоставимы по воз-
расту и  сроку формирования СКК. Инвалидность 
была установлена у  всех больных, включенных 
в исследование.

Среди анкетированных в 2014 году семей паци-
ентов 6 наблюдались в федеральных детских кли-
никах Москвы, один пациент – ​в региональной кли-
нике, а один ребенок – ​в Германии.

Семьи пациентов, опрошенные в 2019 году, про-
живали в  России и  наблюдались в  федеральных 
детских клиниках Москвы.

Как в  2014  г., так и  в  2019  г. во всех обследо-
ванных семьях один из родителей был вынужден 
не работать для обеспечения ребенку достаточного 
ухода и проведения парентерального питания в до-
машних условиях. При этом длительность вынуж-
денного перерыва в работе в 2014 году варьировала 
от 8 месяцев до 7 лет, а в 2019 году – ​от 2 до 7 лет 
и определялась продолжительностью парентераль-
ного питания. Две трети опрошенных неработаю-
щих родителей отмечали, что в  связи с необходи-
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мостью обеспечения ухода за ребёнком лишены 
полноценной личной жизни.

В 2014 году пациенты не посещали детские до-
школьные или школьные учреждения, тогда как 
в 2019 году половина детей с СКК была интегриро-
вана в  социальную (организованную) возрастную 
среду.

Все обследованные семьи обеспечивались посо-
бием по инвалидности, сумма которого варьирова-
ла от 10000 до 27000 рублей в месяц.

В  2014  году из бюджетов различных уровней 
двое пациентов получали препараты для парен-
терального питания бесплатно, двое пациентов 
получили единовременную помощь расходными 
материалами для ухода за ребёнком. Остальные 
пациенты не получали материальной помощи от 
органов здравоохранения и  социальной защиты. 
В  2019  году ситуация несколько улучшилась, так 
четыре из 8 пациентов были полностью обеспече-
ны парентеральным питанием и расходными мате-
риалами, трое детей  – ​ парентеральным питанием 
и частично расходными материалами, один ребенок 
(на  момент опроса) ещё не получал обеспечения 
парентеральным питанием.

Благотворительные организации в 2014 г. оказа-
ли помощь трём пациентам, а в 2019 г. – 5 детям.

В  2014  году для обеспечения парентерального 
питания и  надлежащего ухода за ребенком семьи 
расходовали от 45 тысяч до 100 тысяч рублей еже-
месячно, что в  большинстве семей составило от 
50% до 80% семейного бюджета.

По результатам анкетирования в  2019  г. на ле-
чение пациента с СКК необходимо было затратить 
около 200  тысяч рублей в месяц. В 3-х семьях на 
лечение детей собственные средства не привлека-
лись, в 4-х семьях расходовали 15–20 тысяч рублей 
и в одной семье – ​около 50 тысяч рублей в месяц, 
что составляло 25% семейного бюджета.

Обсуждение
Результаты исследования свидетельствуют, 

что СКК является не только сложной медицин-
ской и  социальной проблемой, но и  подразумева-
ет значительное ресурсное обеспечение. Подбор 
адекватной парентеральной терапии существенно 
улучшает прогноз заболевания, повышает качество 
и  продолжительность жизни пациентов с  СКК. 
Однако, в связи с длительностью и высокой стои-
мостью такого лечения, семьи детей с СКК стал-

киваются с существенными финансовыми и соци-
альными трудностями.

Проблемы лечения детей с СКК стали особен-
но актуальными в  последние два десятилетия. 
Развитие интенсивной терапии новорожденных 
и технологии парентерального питания позволили 
эффективно выхаживать детей с  СКК, длительно 
поддерживать алиментарный статус, повысить вы-
живаемость пациентов с  хронической кишечной 
недостаточностью.

Большинство зарубежных исследований, по-
священных СКК, включают ограниченное число 
пациентов – ​от 10 до 30 больных. При этом наряду 
с  клиническими аспектами, активно обсуждается 
экономическая составляющая лечения.

Spencer с  соавторами оценивают общую стои-
мость первого года лечения пациента с СКК в США 
в 505 250 долларов, 82% из которых приходятся на 
лечение пациента в  клинике. Затраты на паренте-
ральное питание больных с СКК ежегодно увели-
чиваются и достигают 184 520 долларов в год [12].

Большинство авторов подчеркивают, что домаш-
нее парентеральное питание является дорогостоя-
щей формой внебольничной терапии и единствен-
но возможной альтернативой для многих пациентов 
будет длительная госпитализация, которая эко-
номически является на 50–75% более затратной. 
Ежегодная стоимость домашнего парентерального 
питания для взрослого пациента, включая пита-
тельные вещества, насосы и одноразовое оборудо-
вание в Великобритании составляет 60 000 фунтов 
(100 000  долларов США), а  в США колеблется от 
60 000 до 250 000 долларов [13].

Несмотря ограниченный объём выборки, прове-
денное исследование выявило сложные социально-
экономические аспекты лечения детей с  СКК 
в  России. Технология анкетирования родителей 
детей с СКК – ​это взгляд на проблему со стороны 
пациентского сообщества. Сравнительная харак-
теристика социально-экономических факторов по-
зволила оценить изменения в системе взаимоотно-
шений «пациент – ​социальная среда» за пять лет.

В  период 2014–2019  годы большое число па-
циентов с  СКК социализировались, посещая до-
школьные учебные заведения. Несмотря на то, что 
стоимость лечения пациентов с СКК возросла, обе-
спеченность детей препаратами для парентераль-
ного питания и  расходными материалами за счёт 
бюджетных средств улучшилась. Однако во многих 
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случаях родители добивались необходимого лекар-
ственного обеспечения лишь в  судебном порядке. 
Необходимо также учитывать большую роль в по-
крытии расходов на лечение детей с СКК частных 
пожертвований и деятельности благотворительных 
организаций.

В настоящее время, как и 5 лет назад, в семье, 
имеющей ребёнка с  СКК, один из родителей вы-
нужден не работать в течение нескольких лет, что 
имеет негативное значение для формирования се-
мейного бюджета и общества в целом.

Тревогу у  родителей детей с СКК, находящих-
ся на домашнем лечении, вызывали низкая про-
фессиональная информированность медицинских 
специалистов, обеспечивающих амбулаторное на-
блюдение, недостаточное обеспечение пациентов 
парентеральным питанием и расходными материа-
лами, отсутствие дорогостоящих препаратов в ре-
гиональных больницах.

По-нашему мнению, положительные измене-
ния, произошедшие за последние пять лет, связаны 
с несколькими факторами:
	– возросший интерес медицинской обществен-

ности к данной проблеме;
	– реализация специализированных программ для 

пациентов с СКК в ведущих клиниках страны;
	– внедрение инновационных хирургических тех-

нологий (удлиняющие операции) [14] и  тера-
певтических методик, включающих оптимиза-
цию энтерального и парентерального питания 
[6], домашнее парентеральное питание [7] и те-
рапию аналогом глюкогоподобного пептида 2;

	– активная позиция пациентской организации 
для семей с  детьми, больными СКК, «Ветер 
Надежд»;

	– создание Федерального регистра детей с СКК, 
инициированное Российской ассоциацией дет-
ских хирургов [15].
Включение пациентов с  синдромом короткой 

кишки в  специализированную российскую феде-
ральную программу позволило бы обеспечить бес-
перебойное обеспечение пациентов с СКК, однако 
на настоящем этапе нет достоверных эпидемиоло-
гических данных о  СКК в  России, что не позво-
ляет планировать расходы, а как следствие и уча-
ствовать в  федеральных программах. Создание 
Федерального регистра пациентов с СКК является 
ключевым элементом, позволяющим определить 
распространенность СКК, спланировать расхо-

ды на лечение и  рассчитать объём финансовых 
средств, необходимых для создания федеральной 
специализированной программы, позволяющей ре-
шить проблему с обеспечением пациентов с СКК. 
При этом для соблюдения условия репрезентатив-
ности в регистр необходимо внести пациентов со 
всей России, эту задачу могут решить только врачи 
на местах.

Заключение
Проведённое исследование показало, что наряду 

с медицинскими вопросами, наличие СКК ассоци-
ируется с  серьезными социально-экономическими 
проблемами, требующими дальнейшего изучения 
и решения.

Для решения актуальных проблем, связанных 
с лечением детей с СКК, необходимо дальнейшее 
развитие существующих федеральных центров по 
лечению СКК и  расширение сети специализиро-
ванных центров по лечению таких пациентов на 
базе крупных детских больниц в  городах и феде-
ральных округах Российской Федерации. Это по-
зволит сконцентрировать больных с  СКК и  обе-
спечить доступность высококвалифицированной 
медицинской помощи для таких пациентов.

Созданный Ассоциацией детских хирургов Рос-
сии Федеральный регистр больных с  синдромом 
короткой кишки является ключевым звеном.

Регистрация пациентов является основанием 
для создания законодательных документов, на-
правленных на привлечение внимания к проблеме, 
повышения качества диагностики и лечения СКК, 
оценки диагностического потенциала региона, пла-
нирования мероприятий по повышению информи-
рованности по вопросам СКК как узких специали-
стов, так и врачей первичного звена.

При активном участии врачей на местах, Регистр 
больных с  СКК позволит оценить количество та-
ких пациентов и требуемых медицинских центров, 
а также разработать программу финансирования за 
счёт бюджетных средств. Крайне важным являет-
ся создание государственной системы обеспечения 
парентерального питания таких пациентов.

Комплексный подход, включающий участие го-
сударства, федеральных клиник, благотворитель-
ных организаций, создание специализированных 
центров, участие врачей на местах, позволит зна-
чительно улучшить результаты лечения пациентов 
с СКК.
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КОММЕНТАРИЙ РЕДАКЦИИ
Решение о  публикации рукописи Хасанова  Р. Р., Гумерова  А. А. и  Весселя  Л. М. «Социально-

экономические аспекты лечения синдрома короткой кишки у  детей» редакционная коллегия журнала 
принимала, руководствуясь, прежде всего, острой необходимостью привлечения внимания профессио-
нального сообщества к драматичному разделу нашей деятельности в разрезе междисциплинарной коо-
перации зон ответственности детских хирургов, анестезиологов-реаниматологов, педиатров, трансплан-
тологов и представителей ряда иных медицинских специальностей. Безусловно, представленная вашему 
вниманию статья, в силу ограниченной выборки клинических наблюдений и специальных, в том числе 
социологических и  экономических, методов исследований не может претендовать на исчерпывающее 
описание сути проблемы домашнего питания детей с синдромом «короткой кишки» и обоснованием пу-
тей ее решения.
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