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Эпидемиологические особенности детской заболевае-

мости и инвалидности характеризуются преобладани-

ем в их структуре острой и врожденной патологии, а также 

травм. Медицинская реабилитация детей с данной патоло-

гией приобретает на современном этапе особую актуаль-

ность. Чем раньше начинаются реабилитационные меро-

приятия с участием мультидисциплинарной команды специ-

алистов, тем быстрее будет обеспечено качество жизни как 

ребенку, так и его семье [1, 2, 3]. 

Всемирная организация здравоохранения определяет 

медицинскую реабилитацию как комплекс медицинских, 

педагогических, психологических и иных мероприятий, на-

правленных на максимально возможное восстановление 

или компенсацию нарушенных или утраченных в результа-

те травмы или заболевания функций, на снижение инва-

лидности и состояний, нарушающих нормальную жизнеде-

ятельность, а также на то, чтобы индивидуумы с ограничен-

ными возможностями могли достичь оптимальной социаль-

ной интеграции [4, 5].

Федеральный закон от 01.12.2014 № 419-ФЗ в главе III «Ре-

абилитация и абилитация инвалидов» определяет реабили-

тацию инвалидов как систему и процесс полного или частич-

ного восстановления способностей инвалидов к бытовой, об-

щественной, профессиональной и иной деятельности. Аби-

литация инвалидов – это система и процесс формирования 

отсутствовавших у инвалидов способностей к бытовой, об-

щественной, профессиональной и иной деятельности [6]. Все 

вышеперечисленное определяет биопсихосоциальный ха-

рактер реабилитации.

Кроме того, у детей имеется четкая дифференциация 

между острыми приобретенными повреждениями (череп-

но-мозговая травма, ишемические и геморрагические ин-

сульты, нейроинфекции, острые постгипоксические состоя-

ния, мультисистемный синдром, тяжелые острые инфекции 

и пневмонии и др.) и врожденными/хроническими заболе-

ваниями (ДЦП, дегенеративные и генетические болезни, 

врожденные аномалии развития и пр.). Отдельно следует 

выделить заболевания новорожденных, особенно недоно-

шенных, рожденных с низкой и экстремально низкой мас-

сой тела, которые в дальнейшем будут нуждаться в длитель-

ной абилитации/реабилитации [1, 7, 8].

Ребенок не является «маленьким взрослым», поэтому реаби-

литация детей значительно отличается от реабилитации взрос-

лых. Во-первых, являясь развивающимся растущим организмом 

с еще несформированными анатомическими, физиологически-

ми функциями, ребенок в разные периоды развития имеет зна-

чительные нейроэндокринные, метаболические, соматические, 

психофизические особенности. У ребенка совершенно иная ней-

ропластичность мозга; исходно повышенный метаболизм; на 

разных этапах его развития имеются определенные двигатель-

ные, речевые, психологические, поведенческие, эмоциональ-

но-личностные и прочие особенности. Поэтому реабилитация 

детей должна обеспечивать соответствующее возрасту физи-

ческое и психическое развитие, а формула реабилитационного 

прогноза и восстановление любой функции зависят от процесса 

роста и развития в целом.

Во-вторых, сам процесс реабилитации у детей имеет ме-

дико-организационные особенности: требует большего вре-

мени, чтобы подготовить ребенка и ухаживающего за ним 

взрослого к проведению реабилитационной программы; 

предусматривает значительно больший объем услуг, которые 

предоставляются не только детям, но и их родителям и близ-

кому окружению. Родители должны быть обучены специаль-

ным знаниям и умениям (кормление через гастростому, уход 

за трахеостомой, позиционирование, высадка в кресло-ко-

ляску, пользование электроотсосом и пр.). Находясь в стрес-

се, родители нуждаются в психологической поддержке и со-

провождении со стороны психологов, дефектологов и про-

чих членов мультидисциплинарной команды, обучении на-

выкам ухода за ребенком, оказании помощи в организации 

быта, отдыха и др.

В-третьих, реабилитация детей носит семейно-ориенти-

рованный характер. Подход, ориентированный на семей-

ные связи, потребности не только ребенка, но и родителей, 

родных братьев и сестер, в педиатрии используется чаще, 

чем индивидуальный подход к пациентам.
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В-четвертых, успех медицинской реабилитации детей 

с тяжелыми повреждениями и заболеваниями возможен 

только при системной и скоординированной работе всех 

членов мультидисциплинарной команды (врачей, педаго-

гов, психологов и пр. специалистов) и членов семьи, роди-

телей, их раннему взаимодействию [12, 13, 14, 15]. Успех лю-

бого партнерства основан на соблюдении принципа взаим-

ного уважения участников взаимодействия и принципа рав-

ноправия партнеров, поскольку ни один из них не является 

более важным или значительным, чем другой.

Дети, нуждающиеся в реабилитации, обычно сильно 

зависят от родителей/взрослых. Живущий в мире сказок 

ребенок, перенесший тяжелую болезнь или травму, 

у которого лечение длится иногда годами, по-иному 

оценивает свое отношение к окружающему миру. Причем 

если на ранних этапах заболевания реабилитация является, 

как правило, потребностью и желанием родителей, которые 

готовы делать все за больного ребенка, то с течением 

временем акцент на родительских приоритетах постепенно 

снижается и дети становятся все более вовлеченными в 

реабилитационный процесс.  Если ребенок в состоянии 

принимать участие в диалогах специалистов и родителей, он 

может стать еще одним полноценным партнером, мнение 

которого, возможно, отличается от мнения взрослых и 

который может неожиданно предложить новое решение 

проблемы и обозначить свои потребности.

Другая сторона вопроса – это восприятие родителями 

болезни детей.  

Воспитание в семье ребенка с отклонениями в развитии и 

хроническими нарушениями здоровья сразу ставит ее на уро-

вень семей, испытывающих серьезные социальные затрудне-

ния, приводит к возникновению или обострению внутренних 

проблем, реформирует межличностные отношения между 

членами семьи, нарушает ее социальные связи. Многолетние 

настойчивые усилия родителей по устранению или компенса-

ции того или иного первичного нарушения в развитии свое-

го ребенка и по профилактике его последствий, их терпение 

и выдержка, стимулируемые любовью к ребенку, помимо не-

посредственного результата – улучшения состояния ребенка –

имеют и социально значимый результат – социальную адапта-

цию ребенка и его интеграцию в общество.

Семья – своеобразный микросоциум, испытывающий на 

себе груз разнообразных внутренних и внешних влияний. 

Среди важных функций семьи особо выделяется функция со-

циализации, направленная на развитие личности и социаль-

ное интегрирование, т. е. нахождение места семьи, ее членов 

в обществе, в трудовой сфере.

Другие особенности имеют семьи, дети в которых по-

лучили внезапные приобретенные тяжелые заболевания и 

травматические повреждения. Родители таких детей часто 

не могут принять данную ситуацию, имеют завышенный 

уровень ожиданий и, соответственно, не видят реабилита-

цию, пролонгированную по времени. 

Причем потребности семьи могут меняться на разных 

стадиях болезненного процесса. Родители испытывают 

одни чувства в больнице, и совсем другие, когда ребенок 

вернулся домой.

Кроме незнания, как вести себя с ребенком перед лицом 

опасной болезни, родители часто начинают себя вести совсем 

иначе, чем до его болезни. Они позволяют делать ребенку все, 

что ему вздумается, но чаще всего ребенок становится объектом 

гиперопеки. Этим самым у ребенка закрепляется представле-

ние о себе как о каком-то особенном. Начинают страдать другие 

члены семьи, особенно здоровые дети.

Поэтому центральной задачей в реабилитации детей с 

тяжелыми острыми заболеваниями и травматическими по-

вреждениями является формирование способности понять и 

принять ребенка таким, какой он есть, видя в нем носителя 

иных ценностей, логики мышления, иных форм поведения и 

воспитывать как здорового. Для этого необходимо знать ста-

дии переживания ситуации потери и горя, описанные Эли-

забет Кюблер-Росс в 1969 году. Преломляя эти стадии пери-

одизации горя к ситуации тяжелой травмы (особенно ней-

ротравмы) и острых тяжелых приобретенных заболеваний 

(гипоксия в результате остановки сердечной деятельности, 

мультисистемный синдром и пр.), также можно выделить не-

сколько периодов. В течение первой недели после тяжело-

го травматического события у ребенка, который находится 

в отделении реанимации, родители пребывают в состоянии 

шока, который сопровождается отрицанием событий, заме-

шательством, прострацией, беспомощностью. Необходимо 

помочь родителям пережить этот шок, проработать состоя-

ние горя, «подсобрать» их и подготовить к принятию ребен-

ка в новом качестве, не такого, как был до травматического 

события, но такого же любимого и еще больше нуждающего-

ся в родительской любви, ласке и заботе.

Дальше начинается период, длящийся 2–3 месяца. Он пер-

воначально характеризуется преувеличенным оптимизмом 

по поводу выздоровления (ведь ребенок переведен из реани-

мации, ему уже выполнена операция), отрицанием действи-

тельности, надеждой. Однако в последствии сменяется гне-

вом, чувством вины, самообвинением, словесной агресси-

ей, страхами, перекладыванием ответственности за ситуацию 

на других, в т. ч. на медицинских работников, находящихся в 

этот период рядом с ребенком и родителями. В эти два перио-

да медицинский психолог должен сопровождать как ребенка, 

так и родителей. Если ребенок находится в сниженном состоя-

нии сознания, то обучает родителей улавливать сигналы, кото-

рые выдает ребенок во внешний мир и стимулировать их. При 

этом следует учитывать жизненный цикл семьи, сопровождать 

ее в процессе реабилитации ребенка. Необходимо время и 

помощь специалистов, чтобы семья приняла ситуацию и ре-

бенка в новом для них состоянии, осознала, что реабилитация 

будет необходима ребенку длительное время и может нести 

значительные финансовые затраты. Большую помощь в это 

время может оказать общение с семей с похожим опытом [1].

Л.В. Мардахаев выделил типичные позиции родителей 

больных детей, которые необходимо учитывать в реабили-

тационной работе с ребенком [9, 10]:

1) родители активны с самого начала;
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2) активность родителей возникает после появления пер-

вых положительных результатов у его ребенка;

3) скачкообразная активность, то проявляющаяся, то зату-

хающая;

4) активность ради активности (формальное соблюдение 

требований и процедур);

5) имитация активности;

6) вялая активность или же ее отсутствие.

 Понимание того, какую позицию занимают родители в ре-

абилитационном процессе, можно спрогнозировать быстро-

ту и эффективность восстановления ребенка и вероятность 

перехода в следующую стадию периодизации горя, которая 

длится около года. Эта стадия – «реальность» характеризуется 

отчуждением и социальной изоляцией, разрывом семейных 

связей и существующих ролей, депрессией, страданием, ощу-

щение «меня никто не понимает». Она может перейти либо в 

стадию «печали и уныния», либо в стадию «приспособления». 

Если процесс пойдет последним путем, то произойдет пере-

формирование ожиданий, заново будут выстроены отноше-

ния и правила в семье, интегрирован пережитый опыт, пой-

дет активный поиск новых смыслов и целей в жизни.

 Взаимодействие с родителями предполагает некоторые 

сложности. Нужно быть готовым к трудностям и разочаро-

ваниям. Снятие межличностных или культурных барьеров, 

уменьшение социальной дистанции между родителем и чле-

ном мультидисциплинарной команды может потребовать 

определенных усилий. Однако нужно помнить, что при отсут-

ствии взаимодействия специалистов и родителей, если роди-

тели не стали членами реабилитационной команды, результат 

работы с ребенком может быть нулевым: отсутствие подобно-

го взаимодействия намного снижает эффективность реабили-

тационных мероприятий

Работая с родителями, необходимо учитывать разнообра-

зие семейных стилей и стратегий. Даже супруги могут весьма 

отличаться друг от друга своими установками и ожиданиями. 

Поэтому то, что оказалось удачным в работе с одной семьей, 

совсем не обязательно будет способствовать успешному пар-

тнерству с другой. Кроме того, не следует ожидать от семей од-

них и тех же, униформных эмоциональных реакций или пове-

дения, одинакового отношения к проблемам. Нужно быть го-

товым слушать, наблюдать и достигать компромисса. В этой 

связи для принятия конкретных решений по работе с родите-

лями больного ребенка необходимо знать и понимать жизнен-

ный цикл семьи, характеризующийся несколькими фазами:

• первая – семья видит других детей с диагнозом, подобным 

диагнозу их собственного ребенка, и задает себе вопрос, 

станет ли таким же их сын или дочь, когда подрастет;

• вторая – семья осознает, что услуги, необходимые ре-

бенку, могут представлять собой значительные финан-

совые и временные затраты;

• третья – «те семьи, которые делятся своим опытом с 

другими, убеждаются в том, что им, возможно, предсто-

ит приложить немало усилий, чтобы добиться для свое-

го ребенка необходимых услуг, что потребует дополни-

тельных семейных ресурсов»;

• четвертая – члены семьи узнают, что именно они чаще 

всего рассматриваются обществом как источник долго-

временной заботы о ребенке и его образовании.

Информирование родителей детей с острыми приоб-

ретенными тяжелыми травматическими повреждениями и 

соматическими заболеваниями является важным навыком 

общения и сложной коммуникативной задачей между ро-

дителями – ребенком – врачами.

Что же значит работать с родителями? Сотрудничество, 

включение, участие, обучение, партнерство – эти понятия обыч-

но используются для определения характера взаимодействий. 

Партнерство подразумевает полное доверие, обмен знаниями, 

навыками и опытом помощи детям, имеющим особые потреб-

ности в индивидуальном и социальном развитии. Партнерство 

– это такой стиль отношений, который позволяет определять 

общие цели и достигать их с большей эффективностью, чем 

если бы участники действовали изолированно друг от друга. 
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