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АннотАция
обоснование. Успехи медицины на современном этапе определяют высокую выживаемость детей с разными нозо-

логическими формами злокачественных опухолей, что смещает фокус внимания специалистов с разработки лечебных 
протоколов на изучение ранних и отдалённых эффектов противоопухолевой терапии у ребёнка и его семьи. Одной 
из актуальных проблем психолого-социальной реабилитации в детской онкологии является анализ психотравмирую-
щих факторов лечения и отдалённых медико-социальных последствий для семьи ребёнка при разработке стратегии 
эффективного психологического сопровождения этой группы наблюдения на этапе лечения.

цель. Изучить специфику проживания утрат в семьях, воспитывающих ребёнка с онкопатологией, а также особен-
ности его реадаптации и ресоциализации после преодоления онкологического заболевания (на этапе ремиссии).

Материалы и методы. Представлен ретроспективный анализ данных, полученных в ходе социологического ис-
следования родителей (n=1298), чьи дети окончили лечение по поводу разных злокачественных опухолей. Исследова-
ние, выполненное методом анкетного опроса матерей (n=1131) и отцов (n=167), проживающих в 78 регионах России, 
позволило квалифицировать проблемы членов семьи ребёнка с онкологическим заболеванием в терминах множе-
ственной утраты и горевания и обосновать стратегию психологической помощи этой группе населения.

Результаты. В период установления онкологического диагноза ребёнку и его противоопухолевого лечения се-
мья переживает ряд психотравмирующих событий, связанных с кардинальными изменениями в их жизни. Соглас-
но данным проведённого исследования, ухудшения в нормальной жизнедеятельности касаются здоровья (суммарно 
1/3 опрошенных; 12,9% матерей отметили ухудшение общего состояния здоровья, 15,2% женщин — серьёзные на-
рушения репродуктивного здоровья); трудовой деятельности (уход и увольнение с работы коснулось 25,3% матерей 
и 2% отцов, 11,4% и матерей и 9,6% отцов вынужденно поменяли специальность или место работы); падения уровня 
дохода семьи (доля семей с низкими доходами в выборке оказалась существенно больше, чем в общероссийской по-
пуляции — 41,8 и 31,4% соответственно, а социальные пособия и пенсии составили значимую долю доходов у 57,3% 
женщин и 26,3% мужчин-респондентов); изменения жизненных перспектив из-за прекращения учёбы, переезда, 
а также разводов, разрыва отношений с родственниками и друзьями. Каждое из перечисленных событий воспри-
нимается как стресс / утрата и инициирует процесс горевания у членов семьи (прежде всего, родителей), требующий 
профессиональной помощи клинического психолога. В целом спектр событий, запускающий процесс горевания в се-
мьях исследуемой группы, значительно шире, однако качество и объём психологической помощи в отечественных 
онкологических стационарах всё еще остаются крайне низкими.

Заключение. Динамика развития психолого-социальной реабилитации в отечественной детской онкологии опре-
деляет необходимость разработки стратегии и методов психологического сопровождения членов семьи больного ре-
бёнка на этапе лечения с учётом ранних и отдалённых медико-социальных последствий противоопухолевой терапии.

Ключевые слова: детская онкология; психолого-социальная реабилитация; медико-социальные проблемы семьи; 
утрата и горевание; психологическое сопровождение; дети-инвалиды с онкологическими заболеваниями.
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AbstrAct
bAcKGrOUND: Current advances in medicine determine the higher survival rate of children with various nosological forms 

of malignant tumors, which shifts the focus of attention of specialists from the development of treatment protocols to the study 
of early and long-term effects of antitumor therapy in children and their families. One of the urgent problems of psychological 
and social rehabilitation in pediatric oncology is the analysis of the psycho-traumatic factors of treatment and the long-term 
medical and social consequences for the child’s family when developing a strategy for effective psychological support for this 
observation group at the treatment stage.

ObJEctIVE: We aimed to study the specifics of living with losses in families raising a child with oncopathology and the 
features of the child’s re-adaptation and resocialization after overcoming an oncological disease (at the remission stage).

MAtErIALs AND MEtHODs: A retrospective analysis of data obtained in the course of a sociological study of parents 
(n=1298) whose children completed treatment for various malignant tumors is presented. The study, carried out by a 
questionnaire survey of mothers (n=1131) and fathers (n=167) living in 78 regions of Russia, made it possible to qualify 
the problems of family members of a child with cancer in terms of multiple loss and grief and substantiate the strategy of 
psychological assistance to this group.

rEsULts: During the establishment of the oncological diagnosis of the child and their antitumor treatment, the family 
experiences some traumatic events associated with drastic changes in their lives. According to the findings of the study, the 
deterioration in normal life concerns health (in total, a third of the respondents: 12.9% of mothers noted a deterioration in their 
general health and in 15.2% of women, serious reproductive health disorders); work (leaving and dismissal from work affected 
25.3% of mothers and 2% of fathers, 11.4% of mothers and 9.6% of fathers were forced to change their job or place of work); 
and a drop in the level of family income (the proportion of low-income families in the sample was significantly higher than in 
the Russian population as a whole — 41.8 and 31.4%, respectively, social benefits and pensions accounted for a significant 
share of income in 57.3% of female respondents and 26.3% of men, and there were changes in life prospects due to graduation, 
relocation, divorce, and severance of relations with relatives and friends). Each of these events is perceived as stress/loss and 
triggers a grieving process in family members (primarily parents) that requires the professional help of a clinical psychologist. 
In general, the range of events triggering the grieving process in the families of the study group is much wider, but the quality 
and volume of psychological care in domestic cancer hospitals are still extremely low.

cONcLUsION: The dynamics of the development of psychological and social rehabilitation in domestic pediatric oncology 
determine the need to develop strategies and methods of psychological support for family members of a sick child at the 
treatment stage, taking into account the early and long-term medical and social consequences of antitumor therapy.

Keywords: pediatric oncology; psychological and social rehabilitation; medical and social problems of the family; loss and 
grief; psychological support; children with disabilities and oncological diseases
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ОбОснОвание
Заболеваемость злокачественными новообразовани-

ями детей и подростков в России по данным 2019 года 
составляла 486,5 (0–14 лет) и 526,4 (15–17 лет) случаев 
на 100 тыс. детского населения в год соответственно [1], 
при этом мальчики заболевают в 1,2 раза чаще дево-
чек [2]. В структуре злокачественных новообразований 
у детей 1-е место занимают гемобластозы (лейкозы, 
лимфомы), далее — опухоли головного и спинного мозга, 
нейробластома, опухоли костей и мягких тканей, почек, 
глаза, печени [3].

Благодаря развитию и внедрению в медицинскую 
практику современных интенсивных протоколов химиоте-
рапии, трансплантации костного мозга, органосохраняю-
щих технологий лечения, выживаемость детей во многих 
странах, включая Россию, серьёзно увеличилась, и се-
годня окончательно вылечивается около 80% детей [4]. 
При некоторых нозологиях этот показатель достигает 90–
95%, если специализированное лечение начато на ранних 
стадиях заболевания. Однако, несмотря на успехи меди-
цины, онкологические заболевания занимают 2-е место 
в структуре детской смертности [3], поэтому относятся 
к категории фатальных.

Лечение онкологического заболевания у ребёнка ассо-
циировано с рядом утрат, которые переживают все члены 
семьи: здоровья, привычного уклада жизни, социального 
статуса, социальных связей, материального благополучия, 
карьеры, жизненных перспектив и пр. Кроме того, про-
цесс горевания по утрате запускается не с того момента, 
когда утрата уже произошла, а с того, когда вероятность 
утраты стала более очевидной. Таким образом, семья го-
рюет по возможной утрате ребёнка на протяжении всего 
времени, пока он лечится, и в последующие годы, пока 
он остаётся на диспансерном учёте.

Длительная госпитализация ребёнка приводит 
к вынужденному разделению членов семьи, при ко-
тором нарушаются горизонтальные связи (между му-
жем и женой, между сиблингами), образуются дис-
функциональные вертикальные связи и коалиции 
(часто — мать – больной ребёнок, отец – здоровый 
ребёнок / дети). Вынужденные разлуки приводят к со-
кращению внутрисемейных интеракций, ухудшению от-
ношений с близким и дальним окружением, даже если 
больница находится в том же городе, где проживает 
семья. Показано, что онкологическое заболевание у ре-
бёнка представляет существенную угрозу не только его 
жизни, но семейному функционированию, целостности 
границ и безопасности семьи [5].

Изучено влияние онкологического заболевания у ре-
бёнка на супружеские отношения и степень удовлетво-
рённости браком. В ряде исследований показано, что су-
пружеские отношения ухудшаются, удовлетворённость 
браком снижается [6, 7]. В то же время выводы других 
исследователей прямо противоположны: отношения 

укрепляются, супруги больше доверяют друг другу, се-
мья становится более сплочённой и консолидированной 
[8, 9].

Очевидно, что в любом случае под влиянием семей-
ного стресса внутрисемейные отношения претерпевают 
значительные изменения, результатом которых может 
быть как консолидация и сплочение, так и развод, 
и семейные конфликты [10]. Хронический эмоциональ-
ный стресс у родителей может стать серьёзным фак-
тором ухудшения соматического и психологического 
здоровья как у самих родителей [11], так и у их детей 
[12, 13].

Рядом авторов показано ухудшение материального 
положения в семьях, связанное как с увеличением фи-
нансового бремени, так и с изменениями трудового ста-
туса родителей [14, 15].

Жизнеугрожающее заболевание у ребёнка с возмож-
ным фатальным исходом сопровождается, таким обра-
зом, другими значимыми утратами, которые пережива-
ют все члены семьи [16], и запускает процесс горевания 
с присущими ему стадиями и динамикой: отрицание, гнев, 
торг, депрессия и принятие [17].

Вместе с тем работа с утратой и гореванием родите-
лей как предмет вмешательства клинического психолога, 
равно как и психологическая поддержка членов семьи 
во время проведения специального лечения, чрезвычай-
но ограничена в условиях отечественных онкологических 
стационаров.

Обозначенная проблема недостаточно изучена в оте-
чественной клинической психологии, что подтверждает 
актуальность предпринятого нами исследования.

Цель исследования — изучить специфику прожива-
ния утрат в семьях, воспитывающих ребёнка с онкопато-
логией, а также особенности его реадаптации и ресоциа-
лизации после преодоления онкологического заболевания 
(на этапе ремиссии).

МатеРиалы и МетОды
дизайн исследования

Исследование проведено методом ретроспективного 
анализа ответов респондентов, полученных в ходе анке-
тирования родителей, чьи дети окончили лечение по по-
воду онкологических заболеваний. Полученные данные 
отражают социально-демографические, социально-эко-
номические особенности семьи, динамику отношений 
внутри семьи и с ближайшим окружением в период спе-
циального лечения онкологического заболевания у ре-
бёнка.

Объекты исследования
Объектами исследования выступили родители детей, 

окончивших лечение по поводу онкологических заболе-
ваний (n=1298, из них 1131 женщина и 167 мужчин), про-
живающих в 78 регионах Российской Федерации.
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Критерии соответствия
Критерии включения / исключения:
 • наличие у респондента несовершеннолетнего ре-

бёнка, имеющего онкологическое заболевание 
(в стадии ремиссии);

 • наличие гражданства Российской Федерации;
 • добровольное информированное согласие на уча-

стие в исследовании.

Условия проведения
Первичное исследование было проведено в 2009–

2013 гг. на базе Центра реабилитации «Русское поле» 
(Московская обл.) путём обширного опроса-интервью 
(>100 вопросов) родителей, которые привезли детей 
на реабилитацию (восстановление) после перенесенного 
онкологического заболевания. Исследование касалось 
всех сфер жизни семьи. Впоследствии был осуществлён 
ретроспективный анализ «историй жизни» семей, кото-
рый прежде всего фокусировался на изменениях, проис-
ходящих в семье в период лечения ребёнка. Формирова-
ние выборочной совокупности было выполнено методом 
направленного (квотного) отбора.

Методы оценки целевых показателей
В рамках исследования основных изменений, траекто-

рии и направлений в жизни семьи с ребёнком, которому 
установлен онкологический диагноз, была разработана 
авторская анкета для родителей, дети которых заверши-
ли лечение и находились в ремиссии ≥1 года. Основные 
блоки анкеты направлены на:

 • оценку изменений в образе жизни, трудовой и образо-
вательной деятельности членов исследуемых семей;

 • изучение финансового и жилищного положения 
семей до, в процессе и после лечения ребёнка, и 
причины изменений, если они были;

 • анализ психологического состояния (климата) се-
мьи и его динамики;

 • оценку траектории и динамики отношений в семье;
 • изучение репродуктивного поведения;
 • оценку изменений и состояния в социально-обра-

зовательной жизни ребёнка;
 • исследование взаимодействия семей данной груп-

пы с различным социальным окружением (род-
ственники, врачи, родители других детей, благо-
творительные организации и т.п.).

анализ в подгруппах
В качестве группы сравнения была выбрана когорта жен-

щин (n=1118) в возрастном диапазоне от 18 до 45 лет из ис-
следования Росстата 2009 года, проведённого во всех феде-
ральных округах, в 30 субъектах Российской Федерации [18].

Этическая экспертиза
Этическая экспертиза не проводилась. Иссле-

дование реализовано в рамках научной работы 

Лечебно-реабилитационного научного центра «Русское 
поле» (Московская обл.) и было частью мониторинга со-
циальной адаптации и ресоциализации ребёнка, преодо-
левшего онкологическое заболевание, и его семьи.

статистический анализ
Обработка и анализ результатов выполнены в соот-

ветствии со стандартными требованиями к анализу ко-
личественных данных и осуществлены посредством про-
граммного пакета Statistics v. 17.0 (SPSS, США), в котором 
был сформирован массив данных (n=1298) и произведены 
основные расчёты (частотное распределение по опросу, 
сопряжённости сопоставимых вопросов с социально-
статусными характеристиками, статистические характе-
ристики анализируемых переменных, корреляционные 
распределения, а также группировка вариантов ответов 
по категориям и их описание).

РезУльтаты
Участники исследования

Всего в опросе приняли участие 1298 человек, основ-
ную долю которых — 1131 (87,1%) — составили матери, 
а ещё 167 человек (12,9%) — отцы детей.

Основные результаты исследования
Установление ребёнку онкологического диагноза 

запускает ряд психотравмирующих событий, каждое 
из которых воспринимается семьей как потеря и, в пер-
вую очередь, это возможная смерть ребёнка, а при благо-
приятном прогнозе — неминуемая утрата прежнего здо-
ровья и связанных с ним надежд на то будущее, которое 
желала для него семья.

Отметим, что для 7,3% семей из нашего исследова-
ния ситуация, угрожающая жизни и здоровью ребёнка, 
не являлась их первым опытом: 3,0% на момент иссле-
дования уже воспитывали ребенка-инвалида, ещё 4,3% 
ранее пережили смерть ребёнка. Такая ретравматизация 
не может не отразиться на психическом и соматическом 
здоровье родителей, а также является фактором, серьёз-
но осложняющим адаптацию семьи к новой стрессоген-
ной ситуации. Только 8,6% респондентов отметили у себя 
хорошее соматическое здоровье, при этом 12,9% жало-
вались на резкое ухудшение состояния здоровья. 15,2% 
женщин в активном репродуктивном возрасте отметили 
серьёзные нарушения репродуктивного здоровья, препят-
ствующие зачатию и рождению желанного здорового ма-
лыша. Нарушение репродуктивного здоровья у матерей, 
особенно имеющих только ребёнка-инвалида с онколо-
гическим заболеванием, подрывает надежду на воспита-
ние здорового ребёнка, получение в полной мере радости 
материнства, продолжение рода в будущих поколениях.

После постановки онкологического диагноза боль-
шинство семей, проживающих в деревнях, сёлах или не-
больших городах, оказываются перед необходимостью 
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переезда в районный центр или большой город, где, 
как правило, расположена онкологическая детская боль-
ница, временно или навсегда. Этими городами оказыва-
ются крупные центры — Ростов-на-Дону, Новосибирск, 
Екатеринбург, Владивосток, Санкт-Петербург, Москва 
и некоторые другие, проживание в которых, а также 
съём или покупка квартиры ложатся тяжёлым бременем 
на семейный бюджет. Именно поэтому зачастую заболев-
ший ребёнок и сопровождающий его родитель вынужде-
ны жить в общежитиях или пансионатах, существующих 
при некоторых крупных больницах, условия прожива-
ния в которых оставляют желать лучшего. Примерно 
1/4 (22,7%) опрошенных отметили ухудшение жилищных 
условий в результате такого переезда, а 13,2% семей на-
всегда покинули родной город, чтобы иметь возможность 
находиться вблизи клиники и лечащих врачей-онкологов, 
которым они доверяют. Некоторые родители указывали, 
что в течение ряда лет приходилось раз в неделю совер-
шать многокилометровые поездки, например, из Тамбо-
ва, Тулы, Иваново и других городов в Москву для того, 
чтобы сдать анализ крови, поскольку у них не было до-
верия к местным лабораториям. Это ещё раз свидетель-
ствует о хроническом эмоциональном стрессе родителей 
и связанных с ним страхах, как рациональных, например, 
страх рецидива, так и иррациональных, ассоциированны-
ми с мифами и стигмами диагноза «рак».

Переезд в другой город на постоянное или даже вре-
менное проживание ассоциирован с утратой не только 
родного дома, «где даже стены греют», но и социаль-
ной поддержки от ближнего и дальнего окружения, при-
вычных социальных взаимодействий. Для родителя, со-
провождающего ребёнка (в основном, это матери), это 
неминуемо означает потерю работы, а зачастую и карье-
ры. Материальное благополучие семьи также страдает 
из-за резко возросших расходов на организацию пере-
езда и проживания в крупном городе, часто в Москве 
или Санкт-Петербурге.

Ретроспективный анализ ответов респондентов про-
демонстрировал серьёзные изменения в трудовом статусе 
родителей во время лечения ребёнка: пришлось уволить-
ся 16,5% матерей и 1,8% отцов; ушли с работы и на мо-
мент исследования всё ещё не работали — 6,9 и 0,8%; 
уходили, но вернулись к работе в прежней должности — 
13,1 и 1,6%; до сих пор не могут решиться выйти на ра-
боту — 5,9 и 0,2%; решили посвятить себя семье и де-
тям — 6,8 и 0,4%; вынужденно поменяли специальность, 
место работы — 11,4 и 9,6% соответственно. Как видно 
из представленных данных, именно матери зачастую вы-
нуждены увольняться или оказываются вытесненными 
работодателями.

Почти 1/3 (29,6%) женщин не работали во время лече-
ния, из них после окончания лечения 13,7% так и не верну-
лись к трудовой деятельности, 13,1% вернулись к работе 
в прежней должности, 2,3% — с понижением в долж-
ности. Общее число неработающих женщин на момент 

проведения исследования составило 391 (34,6%), из них 
находящихся на пенсии — всего 32 человека (2,8%). Важ-
но отметить, что доля экономически неактивных женщин 
в нашей когорте респондентов оказалась в 2 раза больше, 
чем в общероссийской популяции, где этот показатель 
составил 16,8% для возрастной группы от 20 до 45 лет 
(p <0,05). Среди респондентов-мужчин на момент иссле-
дования 21 (12,6%) оказались неработающими.

Анализ ответов на открытые вопросы анкеты показал, 
что работодатели зачастую вынуждали уволиться матерей 
детей-инвалидов, понижая их в должности, не предостав-
ляя законные социальные гарантии, к примеру, оплачива-
емых дополнительных выходных (4 дня в месяц). Отцы 
чаще матерей указывали, что им приходилось хвататься 
за любую работу, чтобы обеспечить семью (7,2 и 3,9% со-
ответственно).

Потеря работы в современном мире как для мужчин, 
так и для женщин зачастую ассоциирована с понижением 
социального статуса, утратой карьерного роста, прежних 
жизненных целей, смысла и перспектив, особенно для тех, 
кто имеет высшее образование и занимает руководя-
щие должности. В нашей выборке высшее образование 
имели 42,5%, неполное высшее — 6,5% респондентов; 
женщины-руководители составили 14,7%, мужчины — 
34,8%. Наличие высшего образования предполагает вы-
сокую потребность в профессиональной самореализации, 
стремлении к карьерному росту, высокому социальному 
статусу, что часто оказывается нереализованным в силу 
необходимости длительного ухода за ребёнком-инвали-
дом не только во время госпитального этапа лечения, 
но и на этапах диспансерного наблюдения и реабилита-
ции. Даже при самом благоприятном диагнозе и хорошем 
прогнозе ухаживающий родитель вынужден как минимум 
полгода-год провести на больничном и оказывается ли-
шён возможности планировать своё будущее.

Материальное благополучие семьи напрямую связано 
с уровнем доходов. В нашем исследовании доля семей 
с низкими доходами оказалась существенно больше, чем 
в общероссийской популяции — 41,8 и 31,4% (p <0,01), 
с высоким — существенно меньше — 7,0 и 14,5% 
(p <0,01), и только по среднему уровню доходов когор-
ты были сопоставимы — 51,2 и 54,1% соответственно 
(p >0,05). Кроме того, бюджет семьи ребёнка с онкологи-
ческим заболеванием отягощён необходимостью больших 
трат на лечение и реабилитацию: от покупки некоторых 
медикаментов и специализированного питания до затрат 
на переезд к месту лечения. Именно поэтому нередко 
даже полные семьи оказываются за чертой бедности, 
указывая пенсии и социальные пособия как составляю-
щие значимую долю в структуре своих семейных доходов 
(женщины — 57,3%, мужчины — 26,3%).

Вместе с тем обращает на себя внимание весьма 
скромный вклад родственников в структуру семейных 
бюджетов — 4,6 и 1,2% у женщин и мужчин соответ-
ственно, что подтверждает хорошо известный факт 



152

doi: https://doi.org/10.17816/socm114861

Medical Sociological StudieS Sociology of Medicine, Russian journalVol. 21 (2) 2022

о малой «включённости» расширенной семьи в пробле-
мы, связанные с онкологическим заболеванием ребёнка, 
и это не в последнюю очередь связано с вынужденной 
изоляцией семьи в результате переезда в другой город 
или самоизоляцией в связи с мифами и стигмами, мар-
кирующими любой онкологический диагноз. Отношения 
с родственниками и друзьями резко ухудшились у 22,1%, 
а 6,7% семей чувствовали себя в полной изоляции. Ещё 
14,5% семей, особенно проживающих в селах и дерев-
нях, указывали на открытую враждебность некоторых 
родственников, друзей и соседей: «Свекровь запрещала 
сыну общаться с нами»; «Родственники боялись, что моя 
дочь заразна, не подпускали к ней своих детей»; «Соседи 
не разрешали своим детям общаться с нами»; «Соседка 
предложила заниматься другим ребенком, всё равно этот 
помрёт»; «Соседка говорила, чтобы больной ребёнок не ел 
из общей посуды». В мифах и стигмах отражаются идеи 
«материнского греха» и наказания, окрашенные прими-
тивной иррациональной тревогой и стыдом, что зачастую 
вынуждает семьи самоизолироваться, скрывать диагноз 
и вести замкнутый образ жизни. Утрата привычных связей 

и взаимодействий лишает семью социальной поддерж-
ки, необходимой для снижения семейного стресса, тем 
самым благоприятствуя развитию посттравматических 
стрессовых расстройств [19] и препятствуя более успеш-
ному выходу из кризиса и реинтеграции в общество [20, 
21].

Далеко не все семьи способны выдержать давление 
тяжёлых жизненных обстоятельств и такого количества 
вызовов в короткий временной период. Многие не могут 
самостоятельно справиться с проблемами, ещё больше 
замыкаются на себе, лишаясь последних внешних ре-
сурсов: поддержки ближнего и дальнего окружения. 
По оценке самих респондентов, в каждой шестой (18,4%) 
семье отношения между супругами серьёзно ухудшились, 
а в 8,1% семей произошёл развод. Анализ динамики се-
мейных отношений относительно периода диагностики 
и начала противоопухолевого лечения проведён в пер-
вых браках женщин-респондентов (n=1131) и представ-
лен на рис. 1.

Общее число завершённых браков в исследуемых 
семьях в разные годы составило 364, при этом около 

Рис. 1. Завершение первых браков в семьях в результате развода или смерти одного из родителей по отношению к установлению 
диагноза и началу противоопухолевого лечения.
Примечание. Цена деления на оси Х равна 1 году, отрицательные значения соответствуют периоду до постановки диагноза ребён-
ку; 0 — год постановки диагноза; положительные значения по оси Х — период после постановки диагноза. Медиана составила 
-4 года, среднее число лет между прекращением брака и началом заболевания —-4,0 года [мода — 0 лет (n=42)]. Стандартное 
отклонение для показателя «число завершённых браков» равно 8,54, коэффициент вариации — 5,946.

Fig. 1. Completion of the first marriages in families as a result of divorce or death of one of the parents in relation to the establishment 
of a diagnosis and the start of antitumor treatment.
Note. The division value on the X-axis is 1 year, negative values correspond to the period before the child was diagnosed; 0 — year of 
diagnosis; positive values on the x-axis — the period after the diagnosis of the child. Median — -4 years; the average number of years 
between the termination of marriage and the onset of the disease — (4.0 years [mode — 0 years (n=42)]. The standard deviation for the 
indicator «number of completed marriages» is 8.54, the coefficient of variation — 5.946.



153

doi: https://doi.org/10.17816/socm114861

Медико-социологические исследования социология медициныТом 21, № 2, 2022

1/3 (n=113) завершились после постановки ребёнку онко-
логического диагноза, большинство приходилось на пер-
вые 5 лет — период, наиболее стрессогенный для семьи, 
что связано с 5-летним критерием прогноза безрецидивной 
выживаемости пациента. Это означает, что если у ребёнка 
в течение 5 лет от начала заболевания не случился реци-
див, то он считается окончательно выздоровевшим. Самое 
большое число завершённых браков (n=42) зафиксировано 
в год установления онкологического диагноза, когда про-
исходит кризисная адаптация семьи к чрезвычайно изме-
нившимся условиям их жизни, ассоциированным с чередой 
значимых утрат. Многие матери не связывают развод с за-
болеванием, а склонны объяснять его другими причина-
ми, как, например, «недостаток заботы мужа» — 29,4%, 
«супружеская неверность» — 29,1%, «пьянство, наркоти-
ки» — 28,5%. На заболевание ребёнка как причину разво-
да указали лишь 10,7% опрошенных женщин.

Важно отметить, что одной из причин завершения 
брака в течение 5 лет после постановки онкологического 
диагноза, указанных респондентами, являлась смерть су-
пруга — 8,9% (n=99). Доля завершившихся браков (n=68) 
в трёхлетний период до установления онкологического 
диагноза ребёнку тоже не менее высока, из них 3,9% 
также завершились смертью супруга, что является тяжё-
лой травмой для всех членов семьи, особенно для де-
тей, и даёт нам представление об утратах, существующих 
в ряде семей в преморбиде онкологического заболевания 
у ребёнка.

Во время лечения большинство детей (почти 3/4, 
72,8%) переживали длительные разлуки с отцом (в боль-
нице с ребенком находилась мать), по 13,6% — с мате-
рью, и обоими родителями. Выделено несколько видов 
специфических для детской онкологии длительных (год 
и более) семейных деприваций:

 • 1 — вынужденное супружеское разделение и вы-
нужденная депривация заболевшего ребёнка (от 
отца или матери);

 • 2 — вынужденное супружеское разделение и вы-
нужденная депривация заболевшего ребёнка от 
отца или матери и от других членов семьи (сиблин-
ги, бабушка, дедушка, другие близкие родствен-
ники);

 • 3 — депривация заболевшего ребёнка от обоих 
родителей (находится с бабушкой или другим род-
ственником в больнице);

 • 4 — депривация здорового сиблинга от одного 
(чаще матери) или обоих родителей и от больного 
брата или сестры (проживание у бабушки или дру-
гих родственников);

 • 5 — добровольное разделение супругов или рас-
пад семьи, связанный с разводом (причина — он-
кологическое заболевание у ребёнка) или смертью 
супруга.

Схема неполного цикла семьи, имеющей ребёнка с он-
кологическим заболеванием, представлена на рис. 2.

Из схемы становится очевидной масштабность семей-
ных событий, связанных с неполнотой семейного цикла 
этих семей, создающих множество линий прерывания 
нормальной цикличности, каждая из которых может быть 
описана как утрата и негативно сказаться на устойчивости 
семьи к стрессу, что в конечном итоге может привести 
к распаду семьи.

Таким образом, исследование показало, что противо-
опухолевое лечение ребёнка связано и с чередой таких 
тяжёлых семейных утрат, как смерть родителя или раз-
вод в семье, а также длительных разлук, которые вос-
принимаются детьми, особенно маленькими, как потеря 
родителя навсегда.

Рис. 2. Неполный цикл семьи ребёнка с онкологическим заболеванием.
Примечание. РП — рождение первенца, РПР — рождение последнего ребёнка, ООР — отделение первого ребёнка от родителей, 
РС — распад семьи (развод, смерть одного из супругов), ВДЦ — вынужденная депривация одного из родителей от ребёнка, 
ВДЦ2 — вынужденная депривация обоих родителей от ребёнка, ВРС — вынужденное разделение супругов, ВДС — вынужденная 
депривация сиблингов друг от друга, ЗБ — заключение брака.

Fig. 2. Incomplete family cycle of a child with cancer.
Note. РП — birth of the first child, РПР — birth of the last child, ООР — separation of the first child from parents, РС — family 
breakdown (divorce, death of one of the spouses), ВДЦ — forced deprivation of one of the parents from the child, ВДЦ2 — forced 
deprivation of both parents from the patient child, ВРС — forced separation of spouses, ВДС— forced deprivation of siblings from 
each other, ЗБ — marriage.

линии прерывания семейного цикла:

1. ВРС + ВДЦ 1. ВРС + ВДЦ   1. ВРС + ВДЦ

2. ВРС + ВДЦ + ВДС 2. ВРС + ВДЦ + ВДС  2. ВРС + ВДЦ

3. ВДЦ2 3. ВДЦ2    3. ВДС

4. ВДС 4. ВДС    4. РС

5. РС 5. РС

ЗБ-------1------РП-------------------------------2------РПР---------------3------------------ООР---4---РС
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Важно отметить, что в семьях, где ребёнок получал 
лечение по поводу солидной опухоли, включая опухоли 
головного мозга, отношения между супругами ухудша-
лись статистически значимо чаще по сравнению с семья-
ми, в которых ребёнок страдал лейкозом или лимфомой: 
22,5 (n=51) и 18,7% (n=134) соответственно (p <0,05). Это 
связано с тем, что лечение солидных опухолей в боль-
шинстве случаев сопряжено с калечащими операциями, 
трудоёмким уходом, тяжелой инвалидизацией ребён-
ка, существенными осложнениями терапии, длитель-
ным лечением и реабилитацией. Такие дети нуждаются 
в большем внимании и семейных ресурсах, многие име-
ют длительные двигательные и когнитивные проблемы, 
не могут самостоятельно передвигаться, что вызывает 
ряд проблем, связанных с почти повсеместным отсутстви-
ем в России безбарьерной среды.

Тяжёлые физические утраты — конечностей, когни-
тивных способностей, привычной внешности и жизнен-
но-важных функций (ожирение, алопеция, парезы и про-
чее) — переживаются семьёй очень тяжело и делают её 
чрезвычайно уязвимой ко мнению окружающих, что ведёт 
к ещё более глубокой самоизоляции. Тем не менее, в ча-
сти семей подобные серьёзные испытания приводят к до-
стижению нового уровня взаимоотношений, сплочению, 
взаимоподдержке и пониманию. Так, 25,7% семей в опи-
сываемой нами когорте консолидировались, преодолели 
кризис и адаптировались в чрезвычайной ситуации [22], 
однако большинству из них требуется психологическая 
и социальная поддержка [23–25]. Одновременно с этим 
приходится признавать, что уровень психолого-социаль-
ной помощи в нашей стране остаётся явно недостаточным 
и не соответствует потребностям семей в помощи такого 
рода [24–28].

ОбсУждение
Резюме основного результата исследования

Социологический анализ специфики утрат в семьях, 
имеющих ребёнка с онкологическим заболеванием, по-
казал наличие нескольких групп проблем, с которыми 
сталкиваются семьи описываемой категории, а именно: 
социально-экономические, социально-психологические, 
медицинские, педагогические. К социально-экономиче-
ским проблемам можно отнести изменение социально-
го статуса и финансового состояния преимущественно 
в сторону ухудшения, снижение и утрату карьерного ро-
ста и прекращение трудовой деятельности (добровольно 
или вынужденно), ухудшение жилищных условий парал-
лельно с утратой привычного социального окружения, 
изменение образовательной траектории. К социально-
психологическим проблемам относят ухудшение психоло-
гического и социального самочувствия, смену окружения, 
усиление тревоги и депрессивных состояний, различные 
виды депривации, возникновение или обострение вну-
трисемейных и межличностных конфликтов, приводящих 

к разводу, расставанию или отчуждению, социальную 
изоляцию и стигматизацию и др. Среди медицинских 
проблем выделяют ухудшение состояния соматического, 
психического и репродуктивного здоровья, среди педаго-
гических — большие перерывы в обучении и связанные 
с этим сложности в восполнении знаний и соблюдении 
формальных образовательных процедур, а также реадап-
тации в группах сверстников.

интерпретация результатов исследования
Проведённое нами исследование показало, 

что при сформированной у самих респондентов потреб-
ности обращения к психологам, их наличие и эффектив-
ность чрезвычайно малы: более 1/2 (52,0%) респондентов 
оценили уровень психологической поддержки в клиниках, 
где проходили лечение их дети, как чрезвычайно низкий, 
при этом поддержку, по оценке родителей, в основном 
оказывали лечащие врачи отделения, а не квалифици-
рованные психологи, которых в большинстве клиник по-
просту нет.

Ещё одна группа детей, требующая внимания в кон-
тексте обсуждаемых нами семейных утрат, это здоро-
вые сиблинги, особенно в неполных и многодетных 
семьях. Эти дети в течение длительного времени на-
ходятся на периферии внимания семьи, центром кото-
рой является заболевший ребёнок, независимо от того, 
младший он или старший. В неполных семьях сиблинг 
часто оказывается на попечении бабушки, дедушки, 
тёти, дяди, друзей семьи или няни. В многодетных 
семьях с тремя и более детьми старший сиблинг за-
частую вынужденно становится функциональным роди-
телем своим младшим братьям и сестрам, что лишает 
его детства и может создавать условия для развития 
у него эмоциональных, поведенческих и соматических 
расстройств, углубления дистанцирования и конфлик-
тов между ним и семьёй.

Приведём несколько ярких высказываний матерей, 
подтвердивших ухудшение отношений со здоровыми 
детьми в семье (n=152, 13,4%): «Больше года дочь воспи-
тывалась у бабушки, были большие трудности, она не хо-
тела возвращаться в нашу семью»; «Второй ребёнок был 
брошен, жил у сестры, т.к. мы целый год были в Москве»; 
«Дочь стала как бы отдалившейся, замкнутой, мало раз-
говаривала…»; «Старший сын решил, что его не любят, 
и убежал из дому в 12 лет»; «У меня был малыш, и он про-
сто думал, что няня — это его мама» и пр. Более позднее 
исследование здоровых сиблингов в 2013 году с участием 
авторов выявило серьёзные психологические проблемы 
у этой группы детей, в первую очередь — переживание 
ими множественной психической травмы, вызванной ря-
дом утрат [29].

Добавим также, что ретроспектива жизни по от-
ветам участников показала, что во время лечения ре-
бёнка около 10% (n=110) матерей беременели (имели 
беременность), но при этом более 1/2 (n=58, 52,7%) 



155

doi: https://doi.org/10.17816/socm114861

Медико-социологические исследования социология медициныТом 21, № 2, 2022

всех беременностей закончились абортом, выкидышем 
или мертворождением. В анкетах женщины писали, 
что зачастую совет сделать аборт они получали от ле-
чащих врачей-онкологов, выражавших известное всем 
общественное мнение: «Вначале вылечи одного, потом 
рожай другого». Беременным матерям ребёнка с онколо-
гическим заболеванием, проходящего лечение, нередко 
приходилось слышать от врачей, родственников, друзей 
негативные высказывания по поводу их беременности, 
что, с одной стороны, подтверждает высокую стигмати-
зацию и мифологизацию онкологических заболеваний 
в общественном сознании, с другой — подкрепляет 
и так имеющееся убеждение матери в собственной вино-
вности и усугубляет её травматизацию ещё одной утра-
той — потерей ещё не рожденного ребёнка, который 
мог бы родиться здоровым. Подтверждением этого те-
зиса, на наш взгляд, служат сведения об использовании 
женщинами (n=66, 5,8%) стерилизации как метода кон-
трацепции на фоне психоэмоционального стресса и, воз-
можно, посттравматического стрессового расстройства. 
Этот результат согласуется с данными, полученными 
датскими учёными: 5,3% женщин из исследуемой ими 
когорты также использовали стерилизацию как метод 
контрацепции [30].

Ограничения исследования
Результаты нашей работы релевантны только 

для группы семей с детьми c онкологическими заболе-
ванием в стадии ремиссии, для других групп (например, 
семей с детьми в стадии лечения) требуется дополни-
тельное исследование. Однако разработанная методо-
логия может быть адаптирована для проведения опроса 
на группах детей, перенёсших тяжелые неонкологические 
заболевания.

заКлючение
На большой когорте респондентов проведен со-

циологический анализ специфики семейных утрат, 
связанных с онкологическим заболеванием ребёнка, 
оценены драматические изменения в трудовой дея-
тельности, жилищных условиях, социальных взаимо-
действиях, семейных взаимоотношениях, психическом, 
соматическом и репродуктивном здоровье респонден-
тов. Анализ показал, что противоопухолевое лечение 
сопровождается серьёзными потерями для всех членов 
семьи, включая вероятность утраты или инвалидизации 
ребёнка и полную неопределённость будущего, что мо-
жет быть квалифицировано как множественная травма 
утраты.

Установлено, что весь груз проблем зачастую ложится 
на плечи самой семьи, часто оказывающейся неспособной 
адаптироваться к кардинальным изменениям и потерям 
без социальной поддержки и профессиональной помощи. 
При наличии в клиниках эффективно работающей службы 

психологического и социального сопровождения, оказы-
вающей поддержку семье с момента установления ре-
бёнку онкологического диагноза, влияние этих факторов 
могло бы быть минимизировано.

Психологам и психотерапевтам, осуществляющим 
психологическое сопровождение больных детей и чле-
нов их семей, необходимо осуществлять терапевтическое 
вмешательство с учётом стадий и динамики горевания.

Обозначенные проблемы позволяют сделать несколь-
ко практических выводов:

 • необходима специальная подготовка клинических 
психологов для работы с утратой и гореванием у 
ребёнка и взрослого;

 • объектом профессиональной помощи в клинике 
должен быть не только заболевший ребёнок, но и 
ухаживающие за ним взрослые, а также все члены 
семьи ребёнка;

 • необходимы разработка и использование специ-
альных государственных программ психолого-со-
циальной помощи здоровым сиблингам в детской 
онкологии.
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