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Резюме. В настоящее время паллиативная помощь детям представляет собой уникальную службу, развивающуюся отдельно 
от соответствующей структуры для взрослых. Она направлена на улучшение качества жизни ребенка с тяжелыми хронически-
ми заболеваниями, при которых снижен или отсутствует реабилитационный потенциал. Данное исследование проводилось 
с целью анализа структуры паллиативной патологии у детей Воронежской области. Регистр паллиативной патологии может 
быть использован для накопления, анализа данных, составления отчета о нозологии паллиативной патологии Воронежской 
области. Были собраны данные из 47 медицинских учреждений Воронежской области, оказывающих медицинскую помощь 
детям: 15 детских поликлиник Воронежа, Нововоронежа и 32 центральных районных детских больниц. Получена инфор-
мация о количестве детей, нуждающихся в оказании как стационарной, так и амбулаторной паллиативной медицинской 
помощи, районе проживания, социальном статусе семьи, основном и сопутствующих диагнозах. Также оценивались способ 
осуществления питания и дыхания ребенка, необходимость в дополнительной кислородотерапии, искусственной венти-
ляции легких, психологической и социальной помощи, информация о виде проводимых реабилитационных мероприятий 
и получаемых ребенком медицинских препаратах. На основании всех этих данных наибольшее число паллиативных пациентов 
выявлено в Левобережном районе Воронежа. В Воронежской области больше всего пациентов с паллиативной патологией 
оказалось в Новоусманском муниципальном районе, что можно связать с непосредственной близостью района к городу. 
По структуре выявляемой паллиативной патологии у детей Воронежской области преобладают неонкологические заболева-
ния, что сопоставимо со статистическими данными по России. Также наиболее часто встречаются приобретенные невроло-
гические заболевания – детский церебральный паралич и врожденные аномалии развития, в частности аномалии развития 
головного мозга. Онкологические заболевания у детей, по нашим данным, составляют малую долю (4%). В Воронежской 
области у детей в зависимости от вероятности летального исхода преобладают необратимые, но непрогрессирующие состо-
яния с тяжелой инвалидностью и подверженностью пациента осложнениям, что требует мультидисциплинарного подхода 
к паллиативной терапии, внедрения новых методов диагностики и реабилитационных мероприятий.
Ключевые слова: паллиативная помощь, дети, регистр, паллиативная патология, Воронежская область, педиатрия, детский 
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Abstract. Palliative care for children is a unique and separately developing service from adult palliative care and is aimed at improving the 
quality of life of a child with severe chronic diseases in which the rehabilitation potential is reduced or absent. The purpose of this study 
was to analyze the structure of palliative pathology in children of the Voronezh region. The Palliative Pathology Register can be used to 
accumulate, analyze data, and compile a report on the nosology of palliative pathology in the Voronezh Region. Data were collected from 
47 medical institutions of the Voronezh region providing medical care to children: 15 children's polyclinics in Voronezh and Novovoronezh 
and 32 central district children's hospitals. Data were obtained on the number of children in need of both inpatient and outpatient palliative 
care, the area of residence, the social status of the family, the main and concomitant diagnoses. The type of nutrition of the child, the type 
of breathing of the child, the need for additional oxygen therapy, artificial ventilation, psychological and social assistance, information 
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П аллиативная помощь детям 
(ППД) представляет собой 
уникальную службу, разви-
вающуюся отдельно от соот-

ветствующей структуры для взрослых. 
Всемирная организация здравоохра-
нения (ВОЗ) в 2002 г. дала определение 
этому понятию: «Паллиативная меди-
цинская помощь – это подход, позво-
ляющий улучшить качество жизни 
пациентов (детей и взрослых) и членов 
их семей, столкнувшихся с проблемой 
смертельного заболевания, путем пред-
отвращения и облегчения страданий 
благодаря раннему выявлению и очной 
оценке возникающих проблем и про-
ведению адекватных лечебных вмеша-
тельств (при болевом синдроме и дру-
гих расстройствах жизнедеятельности), 
а также оказанию психосоциальной 
и моральной поддержки» [1]. 

ППД направлена на улучшение каче-
ства жизни ребенка с тяжелыми хрони-
ческими заболеваниями, при которых 
снижен или отсутствует реабилитаци-
онный потенциал. Международная сеть 
ППД (ICPCN) каждый год регистрирует 
более 8 миллионов детей во всем мире, 
рожденных с генетическими заболе-
ваниями и врожденными пороками, 
которые в перспективе будут нуждаться 
в оказании паллиативной медицинской 
помощи (ПМП) [2]. В России нуждаются 
в первичной паллиативной педиатриче-
ской помощи 182 089, а в специализиро-
ванной – 81 950 детей, таким образом, 
потребность в оказании паллиативной 
помощи на 10 000 детского населения 
составляет 68,2 и 30,7 соответственно. 

В структуре болезней детей, нуж-
дающихся в оказании паллиативной 
помощи, в России преобладают неон-
кологические заболевания (93%), к ним 
относятся:
● врожденные пороки развития и 

генетические заболевания – 42%;

● болезни сердечно-сосудистой систе-
мы – 23%;
● болезни неонатального периода – 

12%;
● другие заболевания – 16%. 
Злокачественные новообразования 

в структуре паллиативной педиатрии 
составляют 7% [3, 4]. В 2009 г. Евро-
пейская ассоциация паллиативной 
помощи выделила 4 группы пациентов, 
нуждающихся в ППД: 

1. Жизнеугрожающие состояния или 
заболевания, для которых куративное 
лечение возможно, но оно может быть 
неэффективным (злокачественные 
новообразования, необратимая недо-
статочность внутренних органов – 
сердца, почек, печени).

2. Заболевания, при которых длитель-
ное интенсивное лечение направлено 
на продление жизни и позволяет вести 
нормальную активность, но возможна 
преждевременная смерть (муковисци-
доз, нейродегенеративные заболевания, 
cпинальная мышечная атрофия, ВИЧ/
CПИД, некоторые врожденные пороки 
сердца, глубокая недоношенность).

3. Прогрессирующие состояния без 
возможностей куративного лечения, 
терапия которых является паллиатив-
ной с момента установления диагноза 
(мукополисахаридозы, болезнь Баттена).

4. Необратимые, но непрогрессиру-
ющие состояния с тяжелой инвалид-
ностью и подверженностью пациен-
та осложнениям (тяжелые формы дет-
ского церебрального паралича (ДЦП), 
генетические нарушения, недоношен-
ность, повреждения головного и/или 
спинного мозга) [5].

В основе оказания паллиативной 
помощи детям всех четырех вышепе-
речисленных групп лежит мультидис-
циплинарный подход, который направ-
лен на купирование физических сим-
птомов, нарушающих качество жизни 

ребенка, и профилактику осложнений 
неизлечимой болезни. 

Целью данного исследования было 
провести анализ структуры паллиа-
тивной патологии у детей Воронежской 
области.

Материалы и методы исследования
В рамках исследования собраны 

данные из 47 медицинских учреж-
дений, оказывающих медицинскую 
помощь детям: 15 детских поликлиник 
Воронежа и Нововоронежа и 32 цент-
ральных районных детских больниц 
в период с сентября по декабрь 2021 г. 
Критериями включения в исследование 
являлись: возраст ребенка от 0 до 17 лет 
11 месяцев 29 дней, нуждаемость в ока-
зании стационарной или амбулаторной 
паллиативной помощи. Получены дан-
ные о количестве детей, нуждающихся 
в оказании как стационарной, так 
и амбулаторной ПМП, районе про-
живания, социальном статусе семьи, 
основном и сопутствующих диагнозах, 
которые кодировались по МКБ-10. 

Также оценивался способ осущест-
вления питания (самостоятельное, 
зон довое и ли через гастростом у) 
и дыхания ребенка (самостоятельное, 
трахеостома или аппаратная искус-
ственная вентиляция легких – ИВЛ), 
необходимость в дополнительной кис-
лородотерапии, ИВЛ, потребности 
в психологической и социальной помо-
щи, информация о виде проводимых 
реаби литационных мероприятий 
и получаемых ребенком медицинских 
препаратах. Все собранные данные 
были обезличены, на их основании 
был создан регистр паллиативной 
патологии детей Воронежской обла-
сти, оформлен акт внедрения регистра 
в лечебный процесс в БУЗ ВО ОДКБ 
№ 2, отделение паллиативной помощи, 
получено свидетельство о регистрации 

about the type of rehabilitation measures and medications received by the child were also evaluated. Based on the data obtained, it was 
revealed that directly in the districts of the city of Voronezh, the largest number of palliative patients was detected in the Levoberezhny 
district. In the Voronezh region, the largest number of patients with palliative pathology is located in the Novousmansky district, which 
can be attributed to the immediate proximity of the district to the city. According to the structure of the detected palliative pathologies, 
non-oncological diseases prevail in children of the Voronezh region, which is compared with statistical data for Russia. Also, acquired 
neurological diseases are most common – cerebral palsy and congenital malformations, in particular brain malformations. Oncological 
diseases in children, according to our data, occupy a small proportion (4%). In the Voronezh Region, depending on the probability 
of a fatal outcome, irreversible but not progressive conditions with severe disability and the patient's exposure to complications prevail, 
which requires the organization of a multidisciplinary approach to palliative therapy, the introduction of new diagnostic methods and 
rehabilitation measures.
Keywords: palliative care, children, registry, palliative pathology, Voronezh region, pediatrics, cerebral palsy, gastrostomy, tracheostomy, 
oncology.
For citation: Razuvaeva Yu. Yu., Ledneva V. S., Ulianova L. V. Analysis of the structure of palliative pathology in children of the Voronezh 
region in 2021 // Lechaschi Vrach. 2022; 7-8 (25): 76-80. DOI: 10.51793/OS.2022.25.8.012
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базы данных. Для анализа собранных 
данных использовались методы непа-
раметрической статистики.

Результаты исследования
За 2021 г. были собраны сведения 

о 356 детях Воронежской области, 
получающих паллиативную помощь. 
По данным территориального отдела 
Федеральной службы государственной 
статистики по Воронежской области 
численность детского населения соста-
вила 410 тысяч, таким образом, распро-
страненность паллиативной патологии 
среди детей от 0 до 17 лет 11 месяцев 
29 дней равна 0,87.

Среди детей с паллиативной пато-
логией проживают в Воронеже 35,1%, 
а в Воронежской области – 64,9%. 
Распределение детей с паллиативной 
патологией по районам представлено 
в табл. 

Средний возраст детей, получающих 
паллиативную помощь, составляет 
10 лет [7; 11], при этом девочек – 41%, 
а мальчиков – 59%. По структуре пал-
лиативных состояний в Воронежской 
области преобладают неонкологиче-
ские заболевания, составляющие 96% 
среди всех патологий. Среди них пре-
валируют приобретенные неврологи-
ческие заболевания (69,9%), врожден-
ные пороки развития и генетические 
заболевания (24,1%), другие заболева-
ния – 2%, а на паллиативную онколо-

гическую патологию приходится 4%. 
Распределение детей по группам пал-
лиативной патологии представлено на 
рис. 1. При подробном анализе приоб-
ретенной неврологической патологии 
обнаружилось, что эпилепсия как 
самостоятельное заболевание встре-
чается у 2% детей (1,4% от всей пал-
лиативной патологии), получающих 
паллиативную помощь, спинальная 
мышечная атрофия – у 4,8% (3,4% 
от всей паллиативной патологии). 
Лидирующие позиции занимают ДЦП 
и поражения головного мозга вслед-
ствие перенесенных травм, инсультов, 
менингоэнцефалитов – 93,2% (65,2% 
от всей паллиативной патологии). 
При этом 106 детей (42,6%) страдают 
сочетанной коморбидной патологией: 
ДЦП и эпилепсия. Структура невроло-
гической патологии детей Воронежской 
области, получающих паллиатив-
ную помощь, представлена на рис. 2. 
В структуре врожденных пороков раз-
вития и наследственных заболеваний 
у детей Воронежской области веду-
щее место занимают пороки разви-
тия головного мозга (микроцефалия, 
гемиатрофия, гидроцефалия, кисты, 
энцефаломаляция и др.), составля-
ющие 45,3% (10,9% от общего числа 
паллиативных больных), миодистро-
фия Дюшенна и другие миодистрофии 
неуточненные – 22% (5,3% от общего 
числа). 

Таблица 
Структура детей Воронежской области, нуждающихся в оказании паллиативной помощи по районам [таблица составлена 
авторами] / The structure of children of the Voronezh region in need of palliative care by district [table compiled by the authors]

Район Количество детей % от общего числа Район Количество детей % от общего числа

Аннинский 4 1,1 Острогожский 7 2

Бобровский 9 2,5 Павловский 13 3,7

Богучарский 2 0,6 Панинский 1 0,3

Борисоглебский 14 3,9 Петропавловский 2 0,6

Бутурлиновский 8 2,2 Поворинский 3 0,8

Верхнемамонский 1 0,3 Подгоренский 6 1,7

Верхнехавский 4 1,1 Рамонский 10 2,8

Воробьевский 5 1,4 Россошанский 23 6,5

Грибановский 6 1,7 Семилукский 9 2,5

Калачеевский 6 1,7 Таловский 4 1,1

Каменский 3 0,8 Терновский 3 0,8

Кантемировский 9 2,5 Хохольский 9 2,5

Каширский 5 1,4 Эртильский 11 3

Лискинский 16 4,5 Железнодорожный 24 6,7

Нижнедевицкий 2 0,6 Коминтерновский 24 6,7

Нововоронеж 3 0,8 Левобережный 36 10,1

Новоусманский 18 5 Ленинский 8 2,2

Новохоперский 12 3,4 Центральный 7 2

Ольховатский 3 0,8 Советский 26 7,3

Рис. 1. Структура болезней детей, 
получающих паллиативную помощь 
в Воронежской области [составлено 
авторами] / The structure of diseases 
of children receiving palliative care in 
the Voronezh region [compiled by the 
authors]

Неврологические заболевания (69,9%)
Врожденные пороки развития 
и генетические заболевания (24,1%)
Онкологические заболевания (4%)
Другие заболевания (2%)

70%

24%

4%

2%

Болезни обмена достигают 8,1% 
(2% от общего числа) и распределяются 
следующим образом: адренолейкодис-
трофии – 4,6% (1,1% от общего числа 
паллиативных пациентов), лейциноз – 
2,3% (0,6% от общего числа), нейро-
нальный цероидный липофусциноз – 
1,2% (0,3% от общего числа). 
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Хромосомных аномалий насчитыва-
ется 5,8%, включающих в себя: синдром 
Дауна – 2,3% (0,6% от общего числа), 
а синдром Вольфа – Х иршхорна, 
синдром Патау, синдром Эдвардса – 
по 1,1% соответственно (по 0,3% 
от общего числа). 

Дети с наследственными заболе-
ваниями, получающие паллиатив-
ную помощь в Воронежской области, 
составляют 7%: на муковисцидоз при-
ходится 3,5% (0,8% от общего числа), 
на синдром Ретта – 2,3% (0,6% от 
общего числа) и на синдром Пены – 
Шокейра 1,1% (0,3% от общего числа). 
Наследственные атаксии составляют 
2,3% (0,6% от общего числа), разде-
ляясь на синдром Луи-Бар и атаксию 
Фридрейха – по 1,1% соответствен-
но (по 0,3% от общего числа). Другие 
пороки развития у детей обнаружива-
ются в 8,1% случаев: по 2,3% (по 0,6% 
от общего числа паллиативных паци-
ентов) приходится на изолированные 
врожденные пороки сердца, аномалии 
развития спинного мозга (spina bifida), 
пороки развития лицевого скелета 
и 1,1% (0,3%) – на порок развития 
передней брюшной стенки (гастроши-
зис). Структура врожденных пороков 
развития и наследственных заболева-
ний представлена на рис. 3. При анали-
зе структуры новообразований у детей, 
получающих паллиативную помощь, 
преобладает туберозный ск лероз, 
составляющий 28,6% (1,1% от общего 
числа). На нейробластому, медулло-
бластому и острый лимфобластный 
лейкоз приходится по 14,3% соответ-
ственно (по 0,6% от общего числа). 
Нейрофиброматоз, липобластома, 
опухоль яичника и рабдомиосаркома 

составляют по 7,1% соответственно 
(по 0,3% от общего числа). Структура 
новообразований у детей, получающих 
паллиативную помощь в Воронежской 
области, представлена на рис. 4.

Также в структуре болезней детей, 
получающих паллиативную помощь 
в Воронежской области, встречаются 
синдром короткой кишки (1,4% от всей 
паллиативной патологии), хроническая 
болезнь почек и бронхолегочная дис-
плазия (по 0,3%).

Согласно выделенным Европейской 
ассоциацией паллиативной помощи 
группам пациентов и диагнозам, струк-
тура нуждающихся в паллиативной 
педиатрической помощи в Воронежской 
области такова:
● 5,9% составляют жизнеугрожающие 

состояния или заболевания, для кото-
рых куративное лечение возможно, но 
может быть неэффективным (новооб-
разования, тяжелые пороки развития, 
хроническая сердечная недостаточ-
ность, хроническая болезнь почек);
● 10,7% – заболевания, при кото-

рых длительное интенсивное лече-
ние направлено на продление жизни 
и позволяет вести нормальную актив-
ность, но возможна преждевременная 
смерть (муковисцидоз, нейродегене-
ративные заболевания, cпинальная 
мышечная атрофия, миодистрофии);
● 2% – прогрессирующие состояния 

без возможностей куративного лечения, 
терапия которых является паллиатив-
ной с момента установления диагноза 
(мукополисахаридозы и болезни обме-
на);
● 81,4% – необратимые, но не про-

грессирующие состояния с тяжелой 
инвалидностью и подверженностью 

Рис. 2. Структура неврологических болезней детей, 
получающих паллиативную помощь в Воронежской 
области [составлено авторами] / The structure of 
neurological diseases of children receiving palliative care in the 
Voronezh region [compiled by the authors]

Рис. 3. Структура врожденных пороков развития 
и наследственных заболеваний у детей, получающих 
паллиативную помощь в Воронежской области [составлено 
авторами] / The structure of congenital malformations and 
hereditary diseases in children receiving palliative care in the 
Voronezh region [compiled by the authors]
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Рис. 4. Структура новообразований 
у детей, получающих паллиативную 
помощь в Воронежской области 
[составлено авторами] / The structure 
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palliative care in the Voronezh region 
[compiled by the authors]

29%

15%

14%

7%

7%

7%
7%

14%

Туберозный склероз (28,6%)
Нейробластома (14,3%)
Медуллобластома (14,3%)
Острый лимфобластной лейкоз (14,3%)
Нейрофиброматоз (7,1%)
Липобластома (7,1%)
Опухоль яичника (7,1%)
Рабдомиосаркома (7,1%)

пациента осложнениям наиболее 
многочисленны (ДЦП, генетические 
нарушения, врожденные и приобретен-
ные повреждения головного/спинного 
мозга, эпилепсия).

Анализ полученных данных пока-
зал, что все дети нуждаются в ока-
зании амбулаторной паллиативной 
помощи, а 71,3% из них дополнитель-
но необходима стационарная паллиа-
тивная помощь. На данный момент 7% 
детей находятся на зондовом питании, 
4 детям (1,1%) установлена гастростома, 
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все остальные пациенты (91,9%) пита-
ются самостоятельно. При анализе спо-
соба осуществления дыхания установ-
лено, что 96,1% дышат самостоятельно, 
а 3,6% детей – через трахеостомическую 
трубку. Дополнительно нуждаются 
в кислородотерапии 2,2%, а в ИВЛ 
на дому – 1,7% больных. При этом 2% 
от всех паллиативных пациентов пита-
ются зондовым методом и одновремен-
но им установлена трахеостома. 

Абсолютно все дети Воронежской 
области, имеющие паллиативную 
патологию, нуждаются в оказании 
психологической и социальной помо-
щи, а также в других видах реабили-
тационных мероприятий (лечебная 
физкультура, массаж, гимнастика, 
физиопроцедуры по индивидуальным 
показаниям).

Заключение
Регистр паллиативной патологии на 

данный момент может быть использо-
ван для накопления, анализа данных, 
составления отчета о нозологии пал-
лиативной патологии Воронежской 
области, в качестве вспомогательного 
инструмента для принятия врачебно-
го решения и подготовительного этапа 
в создании Всероссийского реестра. 
Наибольшее число паллиативных 
пациентов выявлено в Левобережном 
районе Воронежа. Возможно, играет 
роль тот факт, что на этой территории 
в настоящее время работают 35 произ-
водственных предприятий (например, 
ВОГРЭС, Воронежский авиацион-
ный и Воронежский шинный заводы, 
Воронежсинтезкаучук, Рудгормаш 
и др.). Центральный район города явля-
ется историческим и архитектурным 
центром, где практически нет произ-
водственных предприятий: возможно, 
именно поэтому детей с паллиативной 
патологией здесь меньше всего. 

В Воронежской области наибольшее 
число пациентов с паллиативной пато-
логией проживают в Новоусманском 
муниципальном районе, что можно свя-
зать с его непосредственной близостью 
к городу с большим количеством про-
мышленных предприятий (более 30). 
По структуре выявляемых паллиатив-
ных патологий у детей Воронежской 
области преобладают неонкологиче-
ские заболевания, что сопоставимо 
со статистическ ими данными по 
России. Также наиболее часто встреча-
ются приобретенные неврологические 
заболевания – ДЦП и врожденные ано-
малии развития, в частности аномалии 
развития головного мозга. 

Онкологические заболевания у детей, 
по нашим данным, занимают малую 
долю (4%), тогда как по статистике ВОЗ 
около 34% взрослого населения с онко-
логическими заболеваниями во всем 
мире нуждаются в оказании паллиатив-
ной помощи [6]. В Воронежской области 
в зависимости от вероятности леталь-
ного исхода преобладают необратимые, 
но непрогрессирующие состояния 
с тяжелой инвалидностью и подвер-
женностью пациента осложнениям, 
что требует мультидисциплинарного 
подхода к паллиативной терапии, вне-
дрению новых методов диагностики 
и реабилитационных мероприятий. 
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