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Àêòóàëüíîñòü èññëåäîâàíèÿ. Ìóêîâèñöèäîç � íàñëåäñòâåííîå õðîíè÷åñêîå çà-
áîëåâàíèå, çàêëþ÷àþùååñÿ â íàðóøåíèè ôóíêöèîíèðîâàíèÿ âñåõ ýêçîêðèííûõ æåëåç
îðãàíèçìà (â ïåðâóþ î÷åðåäü ïîðàæàþòñÿ ëåãêèå, æåëóäî÷íî-êèøå÷íûé òðàêò). Çà÷à-
ñòóþ íàðÿäó ñ øèðîêèì ñïåêòðîì ïðîÿâëÿþùèõñÿ ñèìïòîìîâ, ïðàêòè÷åñêè ïîëíîñòüþ
îãðàíè÷èâàþùèõ àäåêâàòíîå ñîöèàëüíîå, ýìîöèîíàëüíîå è îáùåå ôèçè÷åñêîå ôóíêöè-
îíèðîâàíèå ïàöèåíòà, åãî ïîâñåäíåâíàÿ æèçíåäåÿòåëüíîñòü òàêæå çíà÷èòåëüíî îáðå-
ìåíåíà òðåáóþùèì ìíîãî âðåìåíè è óñèëèé ëå÷åíèåì. Â ñâÿçè ñ ýòèì âñòà¼ò âîïðîñ
èçó÷åíèÿ êà÷åñòâà æèçíè ó ïàöèåíòîâ ñ ìóêîâèñöèäîçîì, åãî îöåíêè, ÷óâñòâèòåëüíî-
ñòè ê äðóãèì ïîêàçàòåëÿì, êîòîðûå â ñâîþ î÷åðåäü ìîãóò áûòü èçìåíåíû èëè áîëåå
òùàòåëüíî ðàññìîòðåíû â ëå÷åíèè èëè ïðè ïñèõîëîãè÷åñêîì ñîïðîâîæäåíèè äàííûõ
áîëüíûõ. Òàêæå íà äàííûé ìîìåíò â Ðîññèè îòñóòñòâóþò èññëåäîâàíèÿ ïîñâÿùåííûå
ìîíèòîðèíãó êà÷åñòâà æèçíè áîëüíûõ ìóêîâèñöèäîçîì ïî ìåðå èõ âçðîñëåíèÿ, êîòîðîå
âîçìîæíî áëàãîäàðÿ äîñòèæåíèÿì ñîâðåìåííîé ìåäèöèíû.

Öåëü èññëåäîâàíèÿ. Èññëåäîâàíèå êà÷åñòâà æèçíè âçðîñëûõ áîëüíûõ ìóêîâèñöè-
äîçîì, è âëèÿíèÿ íà íåãî îñîáåííîñòåé âîñïðèÿòèÿ áîëåçíè è ñïîñîáîâ ñîâëàäàþùåãî ñ
áîëåçíüþ ïîâåäåíèÿ.

Ìåòîäèêè èññëåäîâàíèÿ.

1. Îïðîñíèê ¾Ñîâëàäàþùåå ïîâåäåíèå ïðè ìóêîâèñöèäîçå¿ (Abbot et al., 2001)
2. ¾Êðàòêèé îïðîñíèê âîñïðèÿòèÿ áîëåçíè¿ (Broadbent, 2006)
3. Îïðîñíèê ¾Êà÷åñòâî æèçíè ïðè ìóêîâèñöèäîçå¿ (Cystic Fibrosis Quality of Life

(CFQoL), L Gee, J Abbott, S P Conway, et al., 2010)
Õàðàêòåðèñòèêà âûáîðêè. Â èññëåäîâàíèè ïðèíÿëè ó÷àñòèå 50 âçðîñëûõ (â âîç-

ðàñòå îò 18 äî 38 ëåò) áîëüíûõ ìóêîâèñöèäîçîì, ìóæñêîãî (16 ÷åëîâåê) è æåíñêîãî (14
÷åëîâåê) ïîëà, ïðîõîäÿùèõ ïëàíîâîå ñòàöèîíàðíîå (12 ÷åëîâåê) èëè àìáóëàòîðíîå (18
÷åëîâåê) ëå÷åíèå â ÃÊÁ � 57 ÄÇ ã.Ìîñêâû.

Ðåçóëüòàòû èññëåäîâàíèÿ. Íàèáîëüøåìó íåãàòèâíîìó âëèÿíèþ áîëåçíè ïîäâåð-
æåíû ñëåäóþùèå ñôåðû êà÷åñòâà æèçíè: âûðàæåííîñòü ñèìïòîìàòèêè (47,8±7,65 èç
100 áàëëîâ), çàíèìàþùèå çíà÷èòåëüíóþ ÷àñòü âðåìåíè ëå÷åáíûå ïðîöåäóðû (51,37±9,16
èç 100 áàëëîâ), îçàáî÷åííîñòü áóäóùèì (46,21±8,30 èç 100 áàëëîâ), ïðîáëåìû âîñïðè-
ÿòèÿ îáðàçà ñîáñòâåííîãî òåëà è åãî äåôîðìàöèé (49,32±6,94 èç 100 áàëëîâ), ïåðåæè-
âàíèÿ î êàðüåðå (Me=54,7 èç 100 áàëëîâ). Ìåíåå ïîäâåðæåíû âëèÿíèþ áîëåçíè � ñî-
öèàëüíîå (Me=70,7 èç 100 áàëëîâ), ýìîöèîíàëüíîå (Me=69,8 èç 100 áàëëîâ) è ôèçè÷å-
ñêîå (Me=66,8 èç 100 áàëëîâ) ôóíêöèîíèðîâàíèå, ìåæëè÷íîñòíûå îòíîøåíèÿ (Me=61,5
èç 100 áàëëîâ). Ïîëó÷åííûå ðåçóëüòàòû ñîãëàñóþòñÿ ñ äàííûìè, ïîëó÷åííûìè â õî-
äå êëèíèêî-àíàìíåñòè÷åñêîãî èíòåðâüþ, ïðîâåäåííîãî ñ êàæäûì ïàöèåíòîì ïåðåä íà-
÷àëîì èññëåäîâàíèÿ. Áîëüíûå â áîëüøèíñòâå ñëó÷àåâ èññëåäîâàíèé äåìîíñòðèðîâàëè
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ñâîþ êîììóíèêàòèâíóþ êîìïåòåíòíîñòü, ýìîöèîíàëüíûé ôîí èñïûòóåìûõ áûë ñòàáè-
ëåí, ñ ïðåîáëàäàíèåì ïîëîæèòåëüíûõ ýìîöèé.

Ñòàòèñòè÷åñêè çíà÷èìûå ðåçóëüòàòû áûëè ïîëó÷åíû â ñðàâíèòåëüíîì èññëåäîâàíèè
êà÷åñòâà æèçíè ïî òàêîìó êðèòåðèþ êàê ñóáúåêòèâíîå âîñïðèÿòèå áîëåçíè. Äëÿ ýòîãî
âñÿ âûáîðêà áûëà ïîäåëåíà íà äâå ãðóïïû: ãðóïïà � 1 � ñ óìåðåííûì âîñïðèÿòèåì áî-
ëåçíè êàê óãðîçû æèçíè è çäîðîâüþ, ãðóïïà � 2 � ñ âûðàæåííûì âîñïðèÿòèåì áîëåçíè
êàê óãðîçû æèçíè è çäîðîâüþ. Â ãðóïïå áîëüíûõ �1 áîëåçíü îêàçûâàåò ìåíåå èíòåí-
ñèâíîå âîçäåéñòâèå íà òàêèå ñôåðû, êàê: ôèçè÷åñêîå (74,29 áàëëà, p=0,047), ñîöèàëü-
íîå (81,50 áàëëà, p=0,023) è ýìîöèîíàëüíîå ôóíêöèîíèðîâàíèå (85,79 áàëëà, p=0,003).
Äàííàÿ êàòåãîðèÿ áîëüíûõ ìåíåå îçàáî÷åíà ñâîèì áóäóùèì (63,57 áàëëà, p=0,041), òàê-
æå çàáîëåâàíèå ìåíåå âëèÿåò íà èõ ìåæëè÷íîñòíûå îòíîøåíèÿ (75,57 áàëëà, p=0,001).
Íàðÿäó ñ ýòèì, ó áîëüíûõ ãðóïïû � 2 òàêèå àñïåêòû êàê ôèçè÷åñêîå (64,00 áàëëà,
p=0,047), ñîöèàëüíîå (65,00 áàëëà, p=0,023) è ýìîöèîíàëüíîå ôóíêöèîíèðîâàíèå (63,20
áàëëà, p=0,003) áîëåå ïîäâåðæåíû íåãàòèâíîìó âëèÿíèþ áîëåçíè. Â ñâÿçè ñ íàëè÷èåì
ó íèõ çàáîëåâàíèÿ, äàííàÿ êàòåãîðèÿ áîëüíûõ áîëåå îçàáî÷åíû ñâîèì áóäóùèì (45,40
áàëëà, p=0,041) è îùóùàþò çàòðóäíåíèÿ â ìåæëè÷íîñòíûõ îòíîøåíèÿõ (52,57 áàëëà,
p=0,001). Òàêèì îáðàçîì, êà÷åñòâî æèçíè ïàöèåíòîâ âîñïðèíèìàþùèõ ñâî¼ çàáîëåâàíèå
êàê âûðàæåííóþ óãðîçó, çíà÷èòåëüíî íèæå ïî ñðàâíåíèþ ñ ïàöèåíòàìè, âîñïðèíèìàþ-
ùèìè ñâî¼ çàáîëåâàíèå êàê óìåðåííóþ óãðîçó æèçíè.

Â õîäå èññëåäîâàíèÿ óñòàíîâëåíî òàêæå, ÷òî çíà÷èòåëüíîå âëèÿíèå íà êà÷åñòâî
æèçíè îêàçûâàþò òàêèå ïñèõîëîãè÷åñêèå ïàðàìåòðû, êàê ñîâëàäàþùåå (êîïèíã-) ïî-
âåäåíèå. Ïîêàçàòåëü øêàëû ¾èçáåãàíèå¿ ðàâåí 56,71±20,12 áàëëàì ïðè íèçêîì óðîâíå
êà÷åñòâà æèçíè è 39,38±30,06 - ïðè âûñîêîì (äîñòîâåðíîñòü ðàçëè÷èé P=0,034); ïî-
êàçàòåëü øêàëû ¾Îòâëå÷åíèå¿ ðàâåí 41,90±19,81 áàëëàì ïðè íèçêîì óðîâíå êà÷åñòâà
æèçíè è 26,00±23,28 � ïðè âûñîêîì (äîñòîâåðíîñòü ðàçëè÷èé P=0,026). Òàêèì îáðà-
çîì, íà óðîâåíü êà÷åñòâà æèçíè âçðîñëûõ áîëüíûõ ìóêîâèñöèäîçîì òàêæå îêàçûâàåò
âëèÿíèå âûáîð ñòðàòåãèè ñîâëàäàþùåãî ïîâåäåíèÿ: ó áîëüíûõ ïðè âûáîðå íåýôôåê-
òèâíûõ, íåàäàïòèâíûõ êîïèíã-ñòðàòåãèé ¾îòâëå÷åíèå¿ è ¾èçáåãàíèå¿ îáíàðóæèâàåòñÿ
áîëåå íèçêèé óðîâåíü êà÷åñòâà æèçíè.

Âûâîäû.

1. Âñëåäñòâèå íåãàòèâíîãî âëèÿíèÿ áîëåçíè, êà÷åñòâî æèçíè âçðîñëûõ ïàöèåíòîâ
ñ ìóêîâèñöèäîçîì âêëþ÷àåò ðàçëè÷íûå ñôåðû ôóíêöèîíèðîâàíèÿ äàííûõ áîëüíûõ è
ÿâëÿåòñÿ îòíîñèòåëüíî íåâûñîêèì. Ïðè ýòîì äåêëàðèðîâàíèå áîëüíûìè î ñîõðàííî-
ñòè ñôåðû èõ ìåæëè÷íîñòíûõ îòíîøåíèé, ñîöèàëüíîãî, ôèçè÷åñêîãî è ýìîöèîíàëüíîãî
ôóíêöèîíèðîâàíèÿ ìîãóò óêàçûâàòü íà íåäîîöåíêó èõ àêòóàëüíîãî ñîñòîÿíèÿ.

2. Õîòÿ íà ðàçëè÷íûå ñôåðû æèçíåäåÿòåëüíîñòè âñåõ âçðîñëûõ áîëüíûõ ìóêîâèñöè-
äîçîì, áåçóñëîâíî, îêàçûâàåò îãðîìíîå âëèÿíèå äèñêîìôîðò, âûçâàííûé êëèíè÷åñêèìè
ïðîÿâëåíèÿìè çàáîëåâàíèÿ è îáðåìåíÿþùèì ëå÷åíèåì, îäíàêî áîëåå íèçêèå ïîêàçàòåëè
êà÷åñòâà æèçíè íàáëþäàþòñÿ ó áîëüíûõ, âîñïðèíèìàþùèõ ñâî¼ çàáîëåâàíèå êàê âûðà-
æåííóþ óãðîçó çäîðîâüþ è æèçíè, ÷åì â ãðóïïå áîëüíûõ ñ óìåðåííûì âîñïðèÿòèåì
áîëåçíè êàê óãðîçû.

3. Âûáîð àäàïòèâíûõ èëè ìàëîàäàïòèâíûõ ñòðàòåãèé ñîâëàäàþùåãî (â ïåðâóþ î÷å-
ðåäü ñ áîëåçíüþ) ïîâåäåíèÿ òàêæå îêàçûâàåò âëèÿíèå íà óðîâåíü êà÷åñòâà æèçíè âçðîñ-
ëûõ ïàöèåíòîâ ñ ìóêîâèñöèäîçîì. Áîëüíûå ñ ïðåîáëàäàþùèìè ìàëîàäàïòèâíûìè êîïèíã-
ñòðàòåãèÿìè ¾Èçáåãàíèå¿ è ¾Îòâëå÷åíèå¿ èìåþò áîëåå íèçêèå ïîêàçàòåëè êà÷åñòâà
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æèçíè.
4. Ïñèõîêîððåêöèîííûå ìåðû â îòíîøåíèè äàííûõ ïàðàìåòðîâ, âîçìîæíî, áóäóò

ÿâëÿòüñÿ êëþ÷îì ê ïîâûøåíèþ ïîêàçàòåëåé êà÷åñòâà æèçíè ó âçðîñëûõ ïàöèåíòîâ ñ
ìóêîâèñöèäîçîì, àäåêâàòíîìó âîñïðèÿòèþ èìè ñâîåãî çàáîëåâàíèÿ (íå ñâîäÿùåìóñÿ
ê íåäîîöåíêå åãî èëè ê âîñïðèÿòèþ åãî êàê âûðàæåííîé óãðîçû) è, êàê ñëåäñòâèå,
îïòèìèçàöèè èõ ëå÷åíèÿ â öåëîì.
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