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От издателя
Уважаемые читатели! Мы рады представить вам первое 
печатное информационное издание в области проблем 
оказания медицинской и социальной помощи больным с 
синдромом короткой кишки, «Надежда есть!»

У каждого больного с синдромом короткой кишки (СКК) 
и метаболическими нарушениями прогноз разный, каж-
дый случай индивидуальный. Эта брошюра создана с 
целью популяризации информации в области лечения 
СКК. 

Родители детей, взрослые больные с СКК и врачи озна-
комятся в этом выпуске с базовой самой необходимой 
информацией об этом заболевании.  

Пациенты с СКК найдут визитные карточки основных 
медицинских клиник и экспертов, специализирующихся 
на оказании помощи таким больным. 

Врачам будут полезны анонсы экспертных статей и 
практический опыт по оказанию медицинской помощи 
больным с СКК. Также на страницах этого выпуска в раз-
деле «Правовые аспекты» все читатели найдут ответы 
на вопросы, почему неправомерны многие отказы паци-
ентам с СКК. 

Главная цель данного издания – на примерах показать, 
что с СКК можно жить. При совпадении трех составля-
ющих: желания пациента жить, врача лечить, а чинов-
ника здравоохранения помогать больным в получении 
бесплатного лекарственного обеспечения и иных льгот, 
предусмотренных российским законодательством – 
жизнь пациента с СКК может быть достаточно длитель-
ной (вполне можно дожить до глубокой старости), каче-
ственной и счастливой!

Ветер
надежд
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РАЗДЕЛ 1. 

ПЕРВАЯ ПОМОЩЬ

Развитие синдрома короткой кишки связано с тем, что 
бóльшая часть кишечника «выключается» из процесса 
пищеварения. Таким образом, возникает мальабсорбция 
(нарушение процессов всасывания питательных веществ 
в кишечнике), мальдигестия (нарушение переваривания 
пищи в кишечнике) и трофологическая недостаточность 
(дисбаланс между поступлением питательных веществ и 
потребностью организма в них).

Организация «Ветер надежд» объединяет самых разных 
людей с СКК: взрослых, родителей детей. У кого-то ребе-
нок с СКК – первенец, у кого-то – второй, третий или даже 
четвертый. Есть родители, у которых ребенок с СКК – при-
емный. Есть взрослые люди, научившиеся жить с СКК. Есть 
молодые девушки и юноши, которые столкнулись с СКК в 
детстве, а по исполнению 18 лет, вступают во взрослую 
жизнь. Всех объединяет одно – они приняли ношу, нала-
дили свою жизнь, изменившуюся бесповоротно. Впереди 
– годы борьбы, но постепенно все наладится. Самое глав-
ное – не искать ответов на вопрос «Почему это случилось, 
за что?». Вы их не найдете. Самокопание отнимает много 
душевных сил и здоровья, приводит к развитию психо-
соматических заболеваний. Ребенку  нужны здоровые и 
сильные духом мама и папа, а взрослому также сил долж-
но хватить и на себя, и на свою семью, и детей.

Было время, когда люди с подобными диагнозами не вы-
живали, так как очень сложно было организовать пра-
вильное питание и лечение. Многие врачи не верили, что 
можно прожить хотя бы несколько лет, пациентам пред-
ставлялись ужасные картины жизни под капельницей. 

Ниже истории о том, как родители детей и взрослые 
больные с СКК справляются с трудностями. Об их пере-
живаниях, силе духа, умении идти вперед, даже когда 
приходится делать два шага назад.

Ирина В. «Сейчас уже легче, чем первое время. Но ино-
гда бывают периоды, когда кажется, что ты на грани». 

Мария К. «Нужен отдых, любимое хобби или любимая 
работа. Я чуть пришла в себя, начали ходить с ребён-
ком в сад (в 2,2 года) на развивающие занятия. Тут кра-
ски в жизни появились, чувство радости вернулось».

Екатерина К. «Мое ежедневное заклинание «Всё ког-
да-нибудь будет хорошо...когда-нибудь». Когда-нибудь 
нас выпишут из больницы, когда-нибудь мы отойдем 
от капельницы, когда-нибудь будем есть всё, что угод-
но. Когда-нибудь обязательно будем!».

Ландыш С. «Шаг вперёд, два назад. Ни конца, ни края, ка-
залось. Потом выписка, постоянный страх. Я не научила 
мужа капельницам – всё сама, а он говорил «не могу, не 
умею». В итоге – стресс, усталость. Но со временем с 
ребёнком стало проще: есть взаимодействие, диалог, а 
это ой как облегчает ситуацию. Сейчас мы без капельни-
цы, но есть лекарственная терапия, обследования, дие-
та. Ежедневный труд, требующий энергии и сил».

Ольга Г. «Раньше подобные люди не выживали, и сейчас 
нас мало. Но мы есть и мы живем! Медицина не стоит 
на месте, мы надеемся и верим!»

Синдром короткой кишки – это целый комплекс 
различных хронических расстройств, развиваю-
щихся после операций по удалению более 75% ки-
шечника (тонкой кишки).
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КУДА ОБРАТИТЬСЯ 
ЗА ПЕРВОЙ ПОМОЩЬЮ?

Визитные карточки лечебных учреждений, 
контакты врачей  по  отзывам родителей 
и взрослых пациентов с СКК.

Для детей с СКК:
 
РДКБ ФГАОУ ВО РНИМУ им. Н.И. Пирогова 
Минздрава России, г. Москва, ул. Ленинский проспект, 
д. 117, тел +7 495 434-10-00, https://rdkb.ru/ 
• Аверьянова Юлия Валентиновна к.м.н., 

детский хирург 
• Петров Дионисий Александрович, детский хирург 
• Макаров Сергей Петрович, детский хирург

ГБУЗ ДГКБ им. Н.Ф. Филатова ДЗМ, г. Москва, 
ул. Садовая-Кудринская, д. 15,  тел +7 (499) 254-10-10, 
https://filatovmos.ru/
• Чубарова Антонина Игоревна, 

главный врач,  д.м.н
• Жихарева Наталия Сергеевна, 

заведующая педиатрическим отделением, к.м.н.
• Костомарова Елена Андреевна, 

врач-педиатр хирургии новорожденных 
и недоношенных детей

ГБУЗ «Морозовская ДГКБ ДЗМ», г. Москва, 
4-й Добрынинский переулок, дом 1/9, 
тел +7 (495) 959-88-00, http://МОРОЗДГКБ.РФ/ 
• Скворцова Тамара Андреевна, заведующая 

отделением, врач-гастроэнтеролог, к.м.н., 
руководитель Центра детской гастроэнтерологии 
и Центра ВЗК

ГБУЗ МО «ДКМЦМО», Московская область, 
г. Мытищи, ул. Коминтерна, 24А, стр. 1, стационарное 
педиатрическое отделение, тел +7 (499) 237-02-23, 
http://dkmc.ru/ 

Детская городская больница № 1, 
г. Санкт-Петербург, ул Авангардная , д.14, 
тел. +7 (812) 217-21-86 
• Ведущие специалисты хирурги: доцент Котин А.Н., 

профессор Караваева С. А.; 
• Ведущий педиатр Богданов Илья Юрьевич. 

ГБУЗ «ДГКБ им. З.А. Башляевой ДЗМ», г. Москва, 
ул. Героев Панфиловцев 28, тел +7 (495) 496-74-90 

Взрослым пациентам с СКК:

СПб НИИ СП им. И.И. Джанелидзе, 
г. Санкт-Петербург, Будапештская ул., дом 3, лит.А , 
тел. +7-(812) 774-86-75, +7 (812) 705-29-70 
http://www.emergency.spb.ru/; Северо-Западная 
ассоциация парентерального и энтерального питания, 
+7 (812) 553-34-96, http://rnw-aspen.spb.ru/
• Луфт Валерий Матвеевич, д.м.н., профессор, 

руководитель лаборатории клинического питания

ГБУЗ Московский Клинический Научный Центр 
имени А.С. Логинова ДЗМ, г. Москва, шоссе 
Энтузиастов, 86,  тел +7 (495) 304-30-39, https://mknc.ru/ 
• Кузьмина Татьяна Николаевна, к.м.н., нутрициолог, 

терапевт лаборатории нутрициоологии 
• Субботин Валерий Вячеславович, заведующий 

Центром анестезиологии и реаниматологии 
• Ларионов Игорь Юрьевич, к.м.н., анастезиолог-

реаниматолог 

ФГБУН «ФИЦ питания и биотехнологии», г. Москва, 
Каширское шоссе, д. 21,  тел +7 (499)613-01-07, http://
dietology-ion.ru/ 
• Пилипенко Владимир Иванович, к.м.н., научный 

сотрудник отделения гастроэнтерологии и гепатологии

ГБУЗ «НИИ СП им. Н.В. Склифосовского ДЗМ», 
г. Москва, Большая Сухаревская пл., д. 3, 
тел +7 (495) 680-41-54

ПЕРВАЯ ПОМОЩЬ
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РАЗДЕЛ 2.

ЛЕЧЕНИЕ 
И РЕАБИЛИТАЦИЯ

СИНДРОМ 
КОРОТКОЙ КИШКИ: 
МЕТОДЫ ЛЕЧЕНИЯ
Синдром короткой кишки (СКК) бывает врожденным или 
следствием массивной резекции кишечника. Основное 
клиническое проявление СКК – выраженная мальабсорб-
ция. Сейчас разрабатываются новые методы лечения это-
го заболевания, направленные на достижение полного 
адекватного энтерального питания пациента. Многие из 
них показывают многообещающие результаты. 

Есть несколько причин массивной резекции кишечника 
в детском возрасте, которые приводят к развитию СКК:
• некротический энтероколит (НЭК)
• атрезия кишечника
• гастрошизис
• заворот кишки
• осложненная мекониальная кишечная непроходимость
• болезнь Гиршпрунга с длинным аганглионарным сег-

ментом
• синдром Цюльцера–Уилсона

В структуре причин СКК по мнению многих специали-
стов лидирующую позицию занимает НЭК, достигая 
уровня 30%. Среди детей более старшего возраста 
наиболее распространенными причинами СКК отмеча-
ют заворот кишок и травмы. Другие причины, такие как 
болезнь Крона, мезентеральный тромбоз, злокачествен-
ные новообразования и т. д., чаще встречаются у взрос-
лых пациентов.

Мальабсорбция (от лат. malus — плохой и absorbtio 
— поглощение) является основным клиническим про-
явлением СКК. Она возникает за счет уменьшения 
контакта питательных веществ со слизистой оболоч-
кой кишечника и сокращения времени прохождения 
содержимого по кишечнику. В ответ на нарушение 
всасывания у пациентов развивается кишечная адапта-
ция, направленная на компенсацию СКК, включающая 
функциональные и структурные изменения кишечника 
для увеличения его интестинальной всасывающей спо-
собности. 

Кишечная адаптация проявляется в гипертрофии 
гладких мышц, пролиферации энтероцитов, увеличе-
нии высоты ворсинок и глубины крипт. Интенсивные 
изменения происходят только в первые 4–24 месяца 
после развития СКК, далее они замедляются и оста-
навливаются. Однако адаптация кишечника может 
быть недостаточной или неадекватной. Вследствие 
чего кишечник слишком сильно расширяется, нару-
шается его моторика, что приводит к застою кишеч-
ного содержимого, бактериальному росту и сниже-
нию абсорбции питательных веществ. Бактериальная 
транслокация из этого расширенного неподвижного 
участка кишки может участвовать в развитии печеноч-
ной недостаточности и цирроза печени посредством 
активизации продукции оксида азота или цитокинов, 
таких как фактор некроза опухоли.

Материалы, размещенные в данном разделе пред-
назначены исключительно для ознакомительных 
целей и носят информационных характер. Ни при 
каких обстоятельствах нельзя самостоятельно 
применять информацию, которая содержится в 
материалах этого раздела для лечения, реабили-
тации, установки медицинских изделий, а также, 
но не ограничиваясь  для принятия решения о при-
еме каких-либо лекарственных средств Вами или 
третьими лицами. 

Уважаемые читатели, помните, что назна-
чение лечения находится в исключительной 
компетенции врачей. Не занимайтесь самоле-
чением и самостоятельным подбором тера-
пии и лекарственных средств! Используйте 
информацию данного раздела только для об-
щего саморазвития и понимания существую-
щих методов лечения!
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ЭПИДЕМИОЛОГИЯ

Эпидемиологические сведения о СКК разнообразны. 
Некоторые авторы называют частоту заболевания от 
двух до пяти случаев на 1 млн человек. По данным кон-
сорциума 16 крупных неонатальных центров США, уро-
вень заболеваемости СКК, вызванного хирургическими 
причинами, составил 0,7% (7/1000) среди 12 316 ново-
рожденных с очень низкой массой тела при рождении. 
Частота развития СКК среди этих исследовательских 
центров колебалась от 0,1 до 1,6%. 

Среди 5657 новорожденных с экстремально низкой 
массой тела СКК развился у 1,1% пациентов (11/1000). 
Канадское исследование показало, что частота разви-
тия СКК у новорожденных составила 24,5 на 100 тыс. 
живорожденных, при этом СКК развивался почти в 10 
раз чаще у детей, родившихся до 37-й недели беремен-
ности, по сравнению с доношенными новорожденными 
(353,7/100 тыс.  живорожденных против 3,5/100 тыс. жи-
ворожденных). По данным итальянских нутрициологов 
и неонатологов, частота развития кишечной недоста-
точности составила 0,1% среди всех живорожденных, 
участвовавших в данном исследовании, и 0,5% среди 
новорожденных, лечившихся в отделении интенсивной 
терапии новорожденных.

ПРИНЦИПЫ ТЕРАПИИ

Для поддержания нутритивного статуса пациентов с 
СКК используется парентеральное питание (ПП), кото-
рое жизненно необходимо для них – оно позволяет им 
расти и развиваться. Однако применение ПП сопрово-
ждается риском развития осложнений:
• печеночная недостаточность
• катетер-ассоциированный сепсис
• катетер-индуцированной венозный тромбоз с поте-

рей сосудистого доступа

Помимо консервативных, есть и хирургические мето-
ды лечения СКК. Их можно разделить на две основные 
группы. 

Группа 1. Операции, направленные на замедление 
кишечного транзита:
• создание антиперистальтических, или развернутых, 

сегментов тонкой кишки
• интерпозиция участка толстой кишки между участка-

ми тонкой кишки
• создание искусственных клапанов в тонкой кишке
• создание петель или карманов из тонкой кишки 

Группа 2. Операции по удлинению кишечника:  
• продольное кишечное удлинение и сшивание 

(Longitudinal intestinal lengthening and tailoring – LILT)
• серийная поперечная энтеропластика (serial transverse 

enteroplasty – STEP)
• самым новым методом из операций по удлинению 

тонкой кишки является метод спирального кишеч-
ного удлинения (Spiral Intestinal Lengthening snd 
Tailoring – SILT) – зарубежом применяется с 2011 года, 
в РФ – первые упоминания об успешном применении 
метода датируются 2019 годом.

Трансплантация кишечника показана при невозможно-
сти проведения ПП и неэффективности других методов 
лечения. Трансплантация кишечника проводится редко, 
в исключительных случаях – при угрозе жизни. Она, как 
правило, не приводит к полному отказу от парентераль-
ного питания. 

ВЫЖИВАЕМОСТЬ

Выживаемость у пациентов с СКК сильно варьирует и 
зависит от многих факторов. 

Выживаемость детей с СКК колеблется от 73 до 89%, в 
последние годы по отдельным данным российских хи-
рургов выживаемость выросла до 95-98%. 

Энтеральное питание крайне важно для выживания та-
ких пациентов в долгосрочной перспективе. Так, пяти-
летняя выживаемость у пациентов с СКК, которые пол-
ностью перешли на энтеральное питание в течение 2,5 
лет, составила 95%, тогда как выживаемость пациентов, 
которые находились только на ПП, составила 52%. Дру-
гое исследование показало аналогичные результаты: 
пятилетняя выживаемость больных СКК, находящихся 
на ПП, составила 63%. 

Еще одним важным фактором для оценки тяжести СКК 
является качество жизни. К сожалению, в подавляющем 
большинстве случаев дети с младенческим СКК имеют 
более низкий уровень качества жизни, чем их здоровые 
сверстники. Этот фактор также замедляет адаптацион-
ный период и является сопутствующим отягощением 
диагноза СКК.

НОВЫЕ МЕТОДЫ ЛЕЧЕНИЯ

Растяжение кишечника. Исследования на животных до-
казывают, что тонкий кишечник может удлиниться при 
растягивании механической тягой, а впоследствии вытя-
нутый кишечник нормально функционирует. Механически 
удлиненная кишка сохраняет свою длину, при этом функ-
ции кишечника не страдают. Также исследования показа-
ли, что подслизистые и мышечные ганглии в удлиненном 
участке кишки могут достигать нормальных значений. 

В качестве возможного средства для растяжения ки-
шечника была описана специальная эндолюминальная 
удлиняющаяся капсула с полимерным покрытием. Эту 
капсулу при контроле развертывания находящейся в 
ней пружины можно эндоскопически разместить в ки-
шечнике пациентов с СКК.  

Удлинение кишечника. В случае с механическим уд-
линением сегментов кишечника в научном сообществе 
обсуждали такой механизм, как биоразлагаемое пру-
жинное устройство. Его не надо будет извлекать из ки-
шечника после удлинения, что может облегчить приме-
нение этого метода при лечении СКК. Однако изучение 
механического удлинения кишечника пока находится в 
стадии исследования на животных.

Увеличения времени кишечного транзита. Фунда-
ментально отличным хирургическим способом увели-

ЛЕЧЕНИЕ И РЕАБИЛИТАЦИЯ
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чения времени кишечного транзита является кишечная 
стимуляция электродом. Экспериментальные иссле-
дования на животных показали многообещающие ре-
зультаты с некоторыми осложнениями. Единичные 
работы описывают клинические исследования на лю-
дях с использованием назодуоденальной питательной 
трубки, несущей стимулирующий электрод. Тем не ме-
нее следует учитывать, что это метод инвазивный, и 
имплантируемых устройств, стимуляторов, пригодных 
для использования в организме человека, пока не су-
ществует.

Стимуляторы кишечной адаптации. Наряду с хирурги-
ческими методами изучаются и нехирургические подхо-
ды к лечению СКК. Активно исследуются биологически 
активные вещества – стимуляторы кишечной адаптации. 
Наиболее широко обсуждается использование: 
• эндотелиального фактора роста (EGF)
• гормона роста (GH)
• глюкагоноподобного пептида 2 (GLP-2)

Матрица из различных материалов. Исследования в 
тканевой инженерии открывают еще один принципи-
ально иной подход к лечению пациентов с СКК – ма-
трица из различных материалов, которая заменяет вне-
клеточный матрикс тканей. Этот матрикс заполняется 
клетками и имплантируется в васкуляризированное 
пространство реципиента. Исследуются множество 
разных матриц: 
• бесклеточная кожная матрица
• подслизистая тонкого кишечника
• коллагеновая губка
• матрица на основе гиалуроновой или полигликоле-

вой кислоты

Матрицы и стволовые клетки. Некоторые авторы пы-
таются совместить матрицы и стволовые клетки. Так 
как стволовые клетки способны дифференцироваться 
во все типы клеток кишечника, они весьма перспектив-
ны для использования в тканевой инженерии.  Было 
показано, что клетки костного мозга и мезенхималь-
ные стволовые клетки могут превращаться в клетки 

кишечника. Циркулирующие кроветворные стволовые 
клетки также могут дифференцироваться в клетки же-
лудочно-кишечного тракта. 

Исследования на животных показали обнадеживаю-
щие результаты. Обработанные специальным способом 
клетки кишечника, так называемые, органоиды, поме-
стили в матрикс и уложили в сальник крыс. В результате 
из органоидов в матриксе получились кистозные обра-
зования, гистологически напоминающее тонкую киш-
ку, где в кишечном эпителии были обнаружены зрелые 
крипты и ворсинки. После того как это кистозное обра-
зование было имплантировано в тонкую кишку живот-
ных после массивной резекции тонкой кишки, эти жи-
вотные вернулись к своему предоперационному весу, у 
них повысился уровень витамина В12 в крови. 

Тканевая инженерия может быть важным методом ле-
чения СКК в будущем. Тем не менее есть некоторые 
трудности, которые необходимо преодолеть. Одной из 
важных проблем является необходимость воссоздания 
нервной системы кишечника и получения перистальти-
ки в образованной кишке. 

До сих пор нет ни одного исследования, где были бы 
сконструированы или обнаружены компоненты кишеч-
ной нервной системы, способные успешно функциони-
ровать. Необходимо дальнейшее проведение научных 
исследований в этом направлении для того, чтобы ки-
шечник, полученный с помощью тканевой инженерии, 
можно было применять и у людей.

При подготовке материала 
использованы данные статьи 
СИНДРОМ КОРОТКОЙ КИШКИ У ДЕТЕЙ: 
ЭТИОЛОГИЯ, ЭПИДЕМИОЛОГИЯ, ТЕРАПИЯ 
C полной версией статьи можно ознакомиться 
по ссылке: http://www.rps-journal.ru/jour/article/
view/52/53, либо в печатной версии журнала 
«Российский вестник детской хирургии, 
анестезиологии и реаниматологии», 
2014 / Том IV / № 3
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ПАРЕНТЕРАЛЬНОЕ 
ПИТАНИЕ – 
НЕ ПРИГОВОР
Парентеральное питание — способ введения питатель-
ных веществ в организм внутривенно, в необходимом 
количестве.

Жизненно необходимо при синдроме короткой кишки в 
подавляющем большинстве случаев. 

Основные ингредиенты парентерального питания:
• белки
• жиры
• углеводы
• витамины
• микроэлементы

Подбор ингредиентов по качеству и составу — задача 
медиков. 

ВАЖНО!
Основная причина осложнений при парентеральном пи-
тании —  катетеро-ассоциированная инфекция, т.е. по-
падающая в организм через порт-систему внутривенно. 
Соблюдение правил септики, антисептики при подклю-
чении к парентеральному питанию – залог исключения  
инфекций.

Введение питательных веществ внутривенно про-
исходит через специальное устройство, венозную 
порт-систему. Доступ в вену защищен небольшой 
крышечкой. Длительность и формат введения пита-
тельных веществ внутривенно зависит от возраста 
пациента: 
• у малышей — до 20 часов в сутки
• у двухлетних детей — только в ночные часы
• для взрослых есть опция — убрать устройство, оста-

вить только специальный шунт 

ВАЖНО!
Со временем дети привыкают к инфузиям, воспринима-
ют эти процедуры, как неотъемлемую часть жизни. Уже 
в возрасте четырех-пяти лет «маленькие человечки» 
могут перечислить, что, как и когда им требуется для 
поддержания нормальной жизни.

10-15 лет назад медики боролись за выживание детей с син-
дромом короткой кишки. Сейчас это заболевание претен-
дует на статус хронического так же, как когда-то диабет, 
который давно стал «спутником» жизни многих людей. 

Удается не только отказаться от парентерального пита-
ния, но и обеспечить маленьким пациентам полноцен-
ный образ жизни. Благодаря современным технологиям, 
ребенок может заниматься спортом, ходить в школу и 
детский садик.  

ВАЖНО!
Были случаи, когда, видя полный заворот кишечника с 
тотальным некрозом, медики уходили из операционной 
со словами  «Здесь нет никаких перспектив, шансов нет, 
ребенок погибнет от голода». Сейчас шансы есть, и не 
просто выжить, а полноценно жить.

В начале 2000-х постепенно внедрялась система домаш-
него парентерального питания. Сегодня – это обычная 
практика. Дети, многие взрослые лечатся дома под ди-
намическим наблюдением врачей, в диагностическом 
центре или в стационаре дневного пребывания прохо-
дят контрольные обследования. 

Для родителей в ЛПУ открыты школы по уходу за деть-
ми, которые работают как в индивидуальном, так и в 
групповом порядке. Цель – профилактика осложнений,  
прежде всего, инфекционного характера. В школе роди-
тели:
• учатся правильному обращению с медикаментами и 

медицинским оборудованием
• сдают экзамен
• проходят периодический аудит — медики проверяют 

качество парентерального питания ребенка на дому

ЛЕЧЕНИЕ И РЕАБИЛИТАЦИЯ
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Примечание издателя
Российским законодательством система домашнего 
парентерального питания и реабилитации, как вид ока-
зания медицинской помощи в качестве стационар заме-
щающих технологий, никак не определена. Следствие 
этого – многочисленные проблемы, связанные с разным 
трактованием норм законодательства со стороны па-
циентов и чиновников Минздрава. В результате зача-
стую в регионах пациентам отказывают в обеспечении 
парентеральным питанием в домашних условиях, вы-
нуждая пребывать в стационарах длительное время, 
в большинстве случаев «жить» в больнице. Восстано-
вить право пациента в этом случае удается в основном 
только в судебном порядке. Поэтому мы призываем ре-
гиональных чиновников Минздрава обратить внимание 
на сложившуюся мировую практику ведения пациентов 
с  СКК в домашних условиях и трактовать нормы рос-
сийского законодательства во благо пациентов, по-
скольку парентеральное питание и другая лекарствен-
ная терапия, назначенная врачебной комиссией, таким 
пациентам жизненно необходима. 
Подробнее о правах больных с СКК в разделе 
№ 4. ПРАВОВЫЕ АСПЕКТЫ

ВАЖНО!
У детей, находящихся дома, почти в пять раз меньше ин-
фекций по сравнению с периодом, когда они находятся 
в стационаре.

При парентеральном питании необходимо проводить 
профилактику дисбактериоза. Она заключается в пер-
вую очередь в своевременном начале энтерального 
питания. Современная наука критично относится к ана-
лизу кала на дисбактериоз, которым «увлекаются» не-
которые медики. Причины:
• анализ дает представление полостной флоры кишеч-

ника, а требуется понять состояние пристеночной 
флоры. Именно она взаимодействует с иммунной си-
стемой и энтероцитами 

• флора кишечника у каждого индивидуальна. Если ре-
бенок чувствует себя хорошо, то ему не нужен анализ 
на дисбактериоз 

Есть алгоритм наблюдения за кишечником ребенка. Он 
помогает: 
• определять группы риска
• смотреть морфологию кишечника  (отращивает вор-

синки, разветвляется, становится больше)
• проводить профилактические мероприятия

Хирургические методики лечения СКК помогают бы-
стрее сойти с парентерального питания.

ВАЖНО! 
Все хирургические методы имеют определенные огра-
ничения, осложнения, и сопряжены с рисками. Показа-
ния к назначению хирургических вмешательств очень 
индивидуальны!
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ИСПОЛЬЗОВАНИЕ 
ВЕНОЗНЫХ ДОСТУПОВ: 
ВИДЫ, РАЗЛИЧИЯ, 
УСТАНОВКА, УХОД
Парентеральное питание (ПП) может быть введено:
• через катетер в центральной вене – обычно в подклю-

чичной (или внутренней яремной) вене, затем в верх-
ней полой вене, или в правом предсердии – централь-
ное ПП

• через канюлю, введенную в периферическую вену – 
периферическое ПП

ПП, проводимое более семи дней, вводится через цен-
тральную вену из-за риска тромбофлебита, вызванного 
гиперосмолярностью растворов для питания. Но при не-
которых обстоятельствах питательные растворы могут 
быть введены и через периферические вены. 

ПЕРИФЕРИЧЕСКИЕ ВЕНЫ 
И ПАРЕНТЕРАЛЬНОЕ ПИТАНИЕ

Термин «периферические вены» означает поверхност-
ные вены, чаще всего, верхних конечностей. Парен-
терального питания через вены нижних конечностей 
лучше избегать, особенно взрослым, так как есть риск 
появления тромбофлебита, и из-за ограничений, свя-
занных с необходимостью соблюдения пациентами по-
стельного режима.

Переносимость растворов, вводимых в периферические 
вены, зависит от: 
• их осмолярности
• рН
• скорости инфузии
• материала, из которого изготовлены канюли или 

катетеры (полиуретан и силикон предпочтительнее 
тефлона)

• диаметра катетера (чем тоньше, тем лучше)

Гипертонические растворы раздражающе действуют на 
вены, вызывая боль, флебиты и тромбоз. Добавление 
жировой эмульсии и увеличение объема понижают ос-
моляльность. Кроме того, жировая эмульсия оказывает 
защитное действие на сосудистый эндотелий. Поэтому 
адекватное ПП должно вводиться через перифериче-
скую вену только в тех случаях, когда жировая эмуль-
сия служит в качестве существенного энергетического 
источника.

ПЕРИФЕРИЧЕСКОЕ ПАРЕНТЕРАЛЬНОЕ 
ПИТАНИЕ (ППП)

ППП – альтернатива центрального парентерального 
питания. Это – очень рациональный метод для больных 
нуждающихся в кратковременном ПП и для тех, кому на 
некоторый период времени надо избежать центральной 
катетеризации. Также ППП очень удобный метод для 
небольших больниц, не имеющих опыта применения па-
рентерального питания. 

Большей части госпитализированных пациентов можно 
успешно вводить:
• ППП-смеси с низкой осмолярностью, используя раз-

бавление физраствором или добавление жировых 
эмульсий

• инфузируемые через небольшие (18–20 G) катетеры, 
введенные в периферическую вену и сменяемые каж-
дые 24-72 часа  

• 15-сантиметровый педиатрический (22 G) полиурета-
новый катетер 

При этом необходимо учитывать все преимущества и 
недостатки метода и следовать всем рекомендациям во 
избежание возможных осложнений.

ВНИМАНИЕ!
Возможны опасные осложнения в случае, если при ППП 
ввести меньшее количество калорий и белка.

ПОКАЗАНИЯ 
ДЛЯ ППП 

ППП назначается тем пациентам, у которых доступны 
периферические вены и которые нуждаются в крат-
ковременной терапии низкоосмотическими (менее 900 
mOsmol/l H2O 900??) растворами. 

ВНИМАНИЕ!
Введение препаратов с осмолярностью свыше 900 
мосм/л в периферические вены строго запрещено!

Основные показания:
• кратковременное ПП (ППП позволяет избежать ри-

ска, обусловленного катетеризацией центральных 
вен)

• ситуация, когда катетеризация центральной вены 
противопоказана или невозможна;

• катетерный сепсис или бактериемия: в течение не-
скольких дней разумно избегать катетеризации цен-
тральной вены из-за риска последующего инфициро-
вания катетера.

ЛЕЧЕНИЕ И РЕАБИЛИТАЦИЯ
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ВНИМАНИЕ!
ППП не показано:
• тем, у кого нет доступных и пригодных перифериче-

ских вен
• кто нуждается в большом количестве калорий и/или 

повышенном количестве белка, электролитов (осо-
бенно калия)

• кому угрожает риск объемной перегрузки
• тем, кому необходима длительная нутриционная 

поддержка

ПРЕИМУЩЕСТВА ППП

• легкий венозный доступ, избавляющий от необходи-
мости привлечения опытного медицинского персона-
ла

• отсутствие ранних и поздних осложнений, связанных 
с катетеризацией центральных вен, а именно, техни-
ческих осложнений в результате введения катетера в 
центральную вену, и пониженный риск септических 
осложнений, вызванных длительным нахождением 
катетера в центральной вене

• легкая диагностика флебита в месте введения

ИСПОЛЬЗОВАНИЕ ПЕРИФЕРИЧЕСКОГО КАТЕТЕРА

Один из методов – ежедневное удаление иглы с окон-
чанием инфузии и введение на следующий день новой 
иглы, предпочтительнее в противоположное пред-
плечье. Такой способ позволяет осуществлять ПП в те-
чение более длительного периода времени. 

Однако наиболее привычным является способ, при кото-
ром можно оставлять катетер настолько долго, насколько 
это возможно, до первых симптомов флебита. При таком 
подходе и без специальных средств поддержки, имею-
щих целью понижение интенсивности флебита, продол-
жительность использования катетера составляет около 
четырех дней. В этом случае на время «отдыха» катетера 
и перерыва в использовании используют «гепариновый 
замок» для профилактики тромбоза катетера.

Место внутривенного введения должно контролиро-
ваться на предмет появления симптомов инфекции или 
флебита, особенно в том случае, если в течение 24 часов 
не осуществлялось повторное введение. 

ВНИМАНИЕ!
Канюля должна быть удалена при самых ранних призна-
ках воспаления.

ОСЛОЖНЕНИЯ ПЕРИФЕРИЧЕСКОГО 
ПАРЕНТЕРАЛЬНОГО ПИТАНИЯ

Самое распространенное осложнение ППП – это флебит 
(от 3 до 31%). Возможные последствия флебита:
• местное нагноение
• местный некроз тканей
• бактериемия
• сепсис

Если добавить гепарин, можно уменьшить реакцию ве-
нозного эндотелия. Также полезно смазывать кожу под 
катетером нитроглицериновой мазью. В результате:
• снижается вероятность тромбофлебита с 68% до 18%
• чистая эмульсия длинноцепочечных триглицеридов 

оказывает лучший эффект, чем смесь длинноцепо-
чечных и среднецепочечных триглицеридов. 

ВНИМАНИЕ!
Используя эти методы, и в особенности ежедневную 
смену короткого катетера, ППП можно проводить при-
близительно 2–3 недели.

ПАРЕНТЕРАЛЬНОЕ ПИТАНИЕ ЧЕРЕЗ 
ЦЕНТРАЛЬНЫЙ ВЕНОЗНЫЙ ДОСТУП

Часто для проведения парентерального питания не-
обходим доступ через центральные вены. Выбираются 
правая внутренняя яремная вена для подкожного ка-
тетера и правая подключичная вена для обычного ка-
тетера. 

Парентеральное (центральное)  питание может прово-
диться в нескольких режимах:
• круглосуточное введение сред; 
• продленная инфузия (в течение 18-20 часов);
• циклический режим (инфузия в течение 8-12 часов).

Кончик катетера должен быть проведен под контролем 
рентгеноскопии в верхней полой вене точно над правым 
предсердием. Положение катетера должно проверяться 
рентгеноскопически после введения. Если классический 
доступ к верхней полой вене невозможен, то катетер 
может быть введен через бедренную вену; кроме того, 
специальный катетер с маленьким диаметром может 
быть введен через периферическую вену. Правильный 
выбор и удачное введение катетера, а также хороший 
уход за ним являются ключевыми факторами безопас-
ной, эффективной терапии без последующих осложне-
ний.

Факторы, определяющие выбор катетера: 
• предполагаемая длительность и вид терапии
• место доступа (в том числе наличие послеоперацион-

ных рубцов от предыдущего катетера, особенности 
строения грудной клетки)

• затраты
• аллергические реакции на химический состав катете-

ра

ВНИМАНИЕ!
Введение катетера должно проводиться планово, в опе-
рационной, с помощью хорошо обученного персона-
ла и с использованием стерильной техники при строго 
асептических условиях. 

ПП через центральную вену необходимо для введе-
ния высококонцентрированных растворов нутриентов 
в меньших объемах, чтобы избежать флебита и тром-
боза, вызванных гипертоническими питательными рас-
творами. 
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Наиболее часто катетер вводится в верхнюю полую 
вену, которая имеет большой диаметр и высокий кро-
воток. Если этот способ невозможен, то может быть ис-
пользована нижняя полая вена. 

Центральный венозный катетер позволяет обеспечить 
безболезненный неоднократный доступ к венозной си-
стеме на недели, месяцы или годы. В зависимости от 
длительности лечения, цели парентерального питания 
и места доступа в первую очередь должен быть выбран 
подходящий катетер (см. далее табл. 1).

КАТЕТЕРЫ ДЛЯ ЦЕНТРАЛЬНЫХ ВЕН

Современные катетеры для центральных вен (КЦВ) сде-
ланы из полиуретана или силикона. Некоторые новые 
КЦВ покрыты антибиотиками, медленно высвобождаю-
щимися в тканях, для того чтобы понизить риск инфек-
ции, связанной с наличием бактерий вокруг наружной 
поверхности катетера.
 
Катетеры могут быть разделены на подгруппы в зависи-
мости от:
• места введения (периферическая или центральная 

вена)
• способа введения
• времени нахождения в вене (кратковременное, дли-

тельное или постоянное)
• целиком вводится катетер или нет
• количества просветов (один, два или три)
• размещения наружного конца катетера (внешний 

порт (канюля) или полностью имплантируемый под 

кожу порт (по типу артерио-венозной фистулы для 
диализа), который при необходимости пунктируют 
специальной иглой)

Все КЦВ могут быть введены путем венесекции или ве-
непункции. Однако венесекция не рекомендуется из-за 
суженного просвета вены и последующего тромбоза. 
Все катетеры могут быть проведены подкожно, если они 
устанавливаются на длительный срок.

Катетеры, разработанные для введения через цен-
тральные вены, имеют диаметр между 18 и 12 G (5–10-
й). Доступ к верхней полой вене для ПП лучше выпол-
нять путем чрескожной катетеризации подключичной 
или внутренней яремной вены. Катетер может быть 
введен также через внутреннюю или внешнюю ярем-
ную вены, но при этом место пункции на шее вызы-
вает трудности для обеспечения его сохранности и 
закрытия места выхода стерильной повязкой и, таким 
образом, создает риск возникновения инфекции. Поэ-
тому если для длительного парентерального питания 
выбрана внутренняя яремная вена, то рекомендуется 
провести катетер под кожей и вывести его на грудной 
стенке. Катетер может быть введен также через ярем-
ную вену, но зачастую в этом случае трудно войти в 
подключичную вену и следовать далее к верхней по-
лой вене.

Поскольку использование классических длинных кате-
теров большого диаметра, которые проводили через 
крупные периферические вены в центральные, сопро-
вождается большим числом осложнений, то сейчас дан-
ный метод не практикуется.

V. jugularis interna

Рис. 1. Места введения 
венозного катетера 

V. jugularis interna

V. subclavia

V. cephalica

V. basilica V. femoralis

V. anonyma sinistra

ЛЕЧЕНИЕ И РЕАБИЛИТАЦИЯ
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Таблица 1. Преимущества и недостатки обычных катетеров и полностью имплантированных приспособлений 
(по типу артерио-венозной фистулы для диализа)

Преимущества и недостатки
Полностью 

имплантированное 
приспособление

Обычный катетер

Не нужна наклейка или повязка, если не используются Да Нет

Нет проблем при плавании и купании Да Нет

Меньше искажает облик тела Да Нет

Дискомфорт ощущения зависимости Да Нет

Прикрепление иглы для использования катетера Да Нет

Возможность предотвращения сепсиса антибиотиком Нет Да

Лечение местной инфекции Нет Иногда

Замена внешней части без перемещения Нет Да

Использование стрептокиназы при закупорке для удаления 
тромба Обычно безуспешно Обычно успешно

Ликвидация на месте других закупорок Обычно безуспешно Обычно успешно

Большинство КЦВ имеют одно отверстие как раз на 
дистальном конце катетера. Однако у очень немногих 
из них есть одно или два отверстия на боковых стенках 
прямо перед кончиком. 

Катетер Groshong имеет овальный просвет и чувстви-
тельный к давлению клапан, позволяющий произвести 
инфузию или забор пробы крови при легкой аспирации 
шприцем (см. далее рисунок 2). 

Главным недостатком катетеров с большим количеством 
отверстий является риск возникновения внутреннего 
тромбоза между ближайшим открывающимся отверсти-
ем и концом катетера, а это либо затрудняет, либо во-
обще делает безуспешным лечение. Многопросветные 
КЦВ должны использоваться только в тех случаях, когда 
жидкости, не совместимые с ПП-растворами, вводятся 
непрерывно (например, при интенсивной терапии).

Наружный конец КЦВ, предназначенного для длитель-
ной или постоянной катетеризации вены, имеет усилен-

Рисунок 2. Катетер Groshong

Коннектор с крылышками 
для фиксации

Антимикробная 
манжетка

Дакроновая 
манжетка

Манжетка коннектора

Клапан, чувствительный к давлению

Аспирация Инфузия Закрыто

ную внешнюю часть, которая состоит из двухкомпонент-
ной силиконовой оболочки и лавсановой манжетки. Эта 
внешняя часть приблизительно через три недели обрас-
тает соединительной тканью, фиксируя катетер, и слу-
жит как бы физическим барьером против инфекции. Не-
которые катетеры имеют вторую манжетку, сделанную 
из коллагена и пропитанную ионами серебра, она служит 
химическим барьером против инфекции (см. рисунок 3).

Проведение КЦВ под кожей, было предложено для того, 
чтобы снизить вероятность септических осложнений путем 
угнетения роста бактерий на внешней поверхности КЦВ 
между местом вкола и внутрисосудистой частью катетера.

Однако эффективность этого метода в исследовани-
ях не подтвердилась, поскольку воротами инфекции в 
большинстве случаев является канюля катетера. Под 
кожей обычно проводят катетер, введенный в яремную 
или бедренную вены, это облегчает уход за катетером и 
его фиксацию. Большинство из катетеров с манжетками 
требуют хирургического удаления.

Однопросветный
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Рисунок 3. Подкожная часть долговременных 
катетеров (катетеры Hickman, Broviac и Groshong)

Катетер Место вкола

Кожа

Антимикробная манжетка

Дакроновая манжетка

ИСПОЛЬЗОВАНИЕ КАТЕТЕРОВ 
В ЗАВИСИМОСТИ ОТ ИХ ВИДОВ

Введение катетера для ПП никогда не должно осущест-
вляться как неотложная процедура, его всегда следует 
рассматривать как плановую хирургическую опера-
цию. Это означает, что пациент или его семья должны 
быть информированы об этой процедуре, возможной ее 
пользе и осложнениях, при этом необходимо получить 
их письменное согласие.

Было описано много разных методик проведения ка-
тетера под кожей. В настоящее время для большин-
ства подкожных катетеров предлагаются специальные 
приспособления – проводники, которые упрощают 
процедуру. По существу, используются три основные 
методики.

Методика 1. Катетер с цельным павильоном (например, 
тип Broviac) проводится под кожей и затем вводится в 
вену через направляющую канюлю (см. рисунки 6 и 7)

Методика 2. Катетер с разъемным павильоном (напри-
мер, катетер Groshong) сначала вводится в вену таким же 
способом, а затем проводится под кожей (см. рисунок 8).

ВНИМАНИЕ!
В обоих случаях существенным моментом является рас-
положение кончика в дистальных отделах полой вены и 
постоянной манжетки в 2 см от места выхода. 

Рисунок 6. Долговременные катетеры Broviac

До введения в вену 
катетер проведен 
под кожей 
в подключичную ямку

Рисунок 7. Проведение под кожей катетера с цельным 
павильоном (например, тип Broviac)

Дакроновая 
манжетка

ДвухпросветныйОднопросветный

Катетер введен 
в подключичную вену, 

а затем проведен 
под кожей

Рисунок 8. Проведение под кожей катетера 
с разъемным павильоном (например, тип Groshong)

ЛЕЧЕНИЕ И РЕАБИЛИТАЦИЯ
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На рисунке 9 представлен путь или траектория  посту-
пления растворов в кровоток.

Методика 3. Использование полностью имплантируе-
мого устройства. В этом случае единственным отличием 
будет создание подкожного кармана для порта, кото-
рый фиксируется к грудной фасции (см. рисунок 10).

УХОД ЗА КАТЕТЕРОМ И МЕСТОМ КАТЕТЕРИЗАЦИИ

Период времени, в течение которого используется КЦВ, 
напрямую зависит от качества ухода за катетером. Для 
предотвращения инфекций и поддержания проходимо-
сти катетеров надо точно соблюдать рекомендации по 
уходу за ними. 
1. Место выхода КЦВ должно быть покрыто стерильной 

марлевой салфеткой или воздухопроницаемым не-
промокаемым лейкопластырем. 

2. Марлевая повязка должна меняться каждые 48 часов 
или чаще, если она намокает или пачкается, лейко-
пластырная повязка может меняться дважды в неде-
лю. 

3. Все манипуляции проводят в условиях строгой 
асептики. 

4. После удаления повязки кожу вокруг места выхо-
да надо промыть йодным раствором или раствором 
хлоргексидина. Эта процедура обычно повторяет-
ся три раза. Затем можно нанести антисептическую 
мазь или наложить новую повязку.

Существует много способов промывания катетеров. 
КЦВ должны промываться после каждого использо-
вания физиологическим раствором. Если перерыв 
между инфузиями составляет только 3–5 часов и КЦВ 
должен быть закрыт в соответствии с протоколом, а 
также если катетер имеет чувствительный к давле-
нию клапан (заслонку), то нет необходимости делать 
гепариновый раствор. При более длительных пере-
рывах после промывания физиологическим раство-
ром ставят гепариновый затвор. При этой процедуре 
никогда не следует вводить раствор под большим 
давлением.

КЦВ может закрываться пробкой, резиновым колпач-
ком или колпачком с клапаном. Катетер обязательно 
должен быть перекрыт во время присоединения или 
отсоединения системы, поскольку попадание воздуха 
в просвет катетера может привести к воздушной эмбо-
лии, подтеканию крови из катетера и его последующе-
му тромбозу. 

Постоянные КЦВ снабжаются пружинными зажима-
ми, позволяющими закрывать катетер на время между 
промыванием и закрытием колпачка. Стандартные КЦВ 
обычно не имеют зажимов, и поэтому можно исполь-
зовать резиновый переходник с пружинным зажимом. 
Этот переходник меняется раз в неделю, он значительно 
лучше, чем тройник, так как позволяет закрывать кате-
тер без гепарина.

Рисунок 9. Проведенный под кожей катетер соединен с системой для в/в инфузий

Подкожно 
проведенный 
катетер

Система 
для инфузий

Катетер

Соединение

A B

Рисунок 10. Полностью имплантированное устройство

Мембрана Катетер

Вена

Камера 
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Интервал между сменами систем, переходников и кол-
пачков варьирует от 24 часов до одной недели, в зави-
симости от типа катетера, оборудования и инструкций, 
принятых в данной клинике. Наилучший путь – это сле-
дование рекомендациям, данным производителем.

Встроенные в систему фильтры могут быть использова-
ны для того, чтобы избежать микробного загрязнения 
или загрязнения различными частичками в зависимости 
от размера фильтра. 

Антибактериальные фильтры диаметром 0,22 мм не мо-
гут использоваться в системе «три в одном», в этом слу-
чае лучше пользоваться фильтрами 1,2 или 5 мм. Следу-
ет помнить, что фильтры надо менять по мере истечения 
срока их годности и что не все соединения ниже филь-
тра (по крайней мере, одного) безопасны. 

Использование встроенных в систему фильтров повы-
шает стоимость лечения и создает необходимость в 
дополнительных манипуляциях. По этой причине пред-
почтительнее использовать фильтры только в тех слу-
чаях, когда через систему вводятся дополнительные ле-
карства или жидкости.

При уходе за катетером желательно не применять не-
нужных удлинителей и переходников, необходимо ис-
пользовать эту систему только для питания и строго 
следовать правилам асептического приготовления про-
мывающих растворов, проводить соединение и разъе-
динение инфузионной системы на период времени, ког-
да инфузия не проводится.

Катетер для ПП не должен использоваться для взятия 
крови. Если же такие пробы необходимы, то их следует 
производить асептически. Некоторые специалисты про-
пагандируют использование низких доз зоокумарина (1 
мг в сутки) для длительного полного ПП и доказывают, 
что при этом происходит снижение тромботических ос-
ложнений.

Правильный уход за центральным венозным катетером 
очень важен для предотвращения гнойных инфекций:
• Не реже одного раза в три дня необходимо обрабаты-

вать отверстие введения катетера и менять повязку
• Место соединения капельницы с катетером нужно 

обернуть стерильной салфеткой
• После введения раствора стерильным материалом 

надо обернуть свободный конец катетера
• Старайтесь не прикасаться к системе для инфузий
• Ежедневно меняйте инфузионные системы

ВНИМАНИЕ!
Запрещается перегибать катетер

Дома пациент должен следовать рекомендациям врача 
и ухаживать за катетером:
• Держать место пункции сухим, чистым и перевязан-

ным.
• Не трогать катетер немытыми и непродезинфициро-

ванными руками.
• Не купаться и не мыться с установленным инструмен-

том.

• Не давать никому до него дотрагиваться.
• Не заниматься деятельностью, способной ослабить 

катетер.
• Ежедневно проверять место пункции на признаки ин-

фицирования.
• Промывать катетер физраствором.

ОСЛОЖНЕНИЯ ПОСЛЕ УСТАНОВКИ 
ЦЕНТРАЛЬНОГО ВЕНОЗНОГО КАТЕТЕРА

Катетеризация центральной вены может привести к ос-
ложнениям, среди которых:
• пункция легких со скоплением воздуха в плевральной 

полости
• скопление крови в плевральной полости
• пункция артерии (позвоночной, сонной, подключич-

ной)
• эмболия легочной артерии
• ошибочное расположение катетера
• пункция лимфатических сосудов
• инфицирование катетера, сепсис
• нарушение сердечного ритма при продвижении катетера
• тромбоз
• повреждение нервов

ПРЕДУПРЕЖДЕНИЕ КАТЕТЕРНОЙ ИНФЕКЦИИ

Внутривенная катетеризация может привести к различ-
ным осложнениям, таким как флебит, гематома, инфиль-
трация и другие, поэтому следует строго соблюдать 
технику установки, санитарные нормы и правила ухода 
за инструментом.

Наиболее важные меры предупреждения катетерной 
инфекции:
• полная барьерная профилактика в процессе введения 

катетера
• асептическая обработка всех соединений
• смена перевязочных материалов в соответствии с 

разработанным протоколом
• контроль за работой нутриционной бригады

Следует учитывать использование пропитанных анти-
микробными агентами КЦВ для кратковременных кате-
теров, если вероятность катетерной инфекции высока, 
несмотря на другие превентивные меры. 

Другие методы, направленные на минимизацию связан-
ных с катетером инфекций, например, за счет уменьшения 
времени использования, смены КЦВ через определенный 
срок, даже если отсутствует очевидная инфекция при 
удалении катетера и введении его в новом месте, сейчас 
рассматриваются как не столь действенные. Профилак-
тическое использование антибиотиков и встроенных в 
линию фильтров в основном не рекомендуется.

Разработаны специальные антисептические средства 
для профилактики катетерной инфекции, которые ис-
пользуются после инфузии ПП в период отдыха (напри-
мер, циклотауролидин,  Тауролок является раствором 
для закрывания катетеров, у пациентов с силиконовыми 
или полиуретановыми катетерами, обеспечивающими 
сосудистый доступ).

ЛЕЧЕНИЕ И РЕАБИЛИТАЦИЯ
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ВНИМАНИЕ!
Проведение катетера под кожей снижает риск миграции 
микробов от места выхода. 

КАК ЕЩЕ КЛАССИФИЦИРУЮТСЯ КАТЕТЕРЫ 

По размерам

Размер венозных катетеров измеряется в гейчах и обо-
значается буквой G. Чем тоньше инструмент, тем боль-
ше значение в гейчах. Каждому размеру соответствует 
свой цвет, единый для всех производителей. Размер 
подбирается в зависимости от области применения.

Размер Цвет Область применения

14G Оранжевый
Быстрая инфузия больших 
объемов препаратов крови 
или жидкостей

16G Серый
Переливание больших 
объемов препаратов крови 
или жидкостей

17G Белый
Переливание больших 
объемов препаратов крови 
или жидкостей

18G Зеленый Плановое переливание 
эритроцитарной массы

20G Розовый
Длительные курсы 
внутривенной терапии 
(два-три литра в сутки)

22G Голубой
Длительные курсы 
внутривенной терапии, 
онкология, педиатрия

24G Желтый Склерозированные вены, 
педиатрия, онкология

26G Фиолетовый Склерозированные вены, 
педиатрия, онкология

По моделям

Существуют портированные и непортированные кате-
теры. Портированные отличаются от непортированных 
тем, что снабжены дополнительным портом для введе-
ния жидкости.

По конструкции

Одноканальные катетеры имеют один канал и заканчи-
ваются одним или несколькими отверстиями. Приме-
няются для периодического и непрерывного введения 
лекарственных растворов. Используются и при неот-
ложной помощи и при длительной терапии.

Многоканальные катетеры имеют от двух до четырех 
каналов. Применяют для одновременного вливания не-
совместимых препаратов, забора и переливания крови, 
мониторинга гемодинамики, для визуализации строе-
ния сосудов и сердца. Их часто используют для прове-
дения химиотерапии и длительного введения антибак-
териальных препаратов.
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По материалу

МАТЕРИАЛ ПЛЮСЫ МИНУСЫ

Тефлон
• Скользкая поверхность
• Устойчивость к химическим веществам
• Жесткость

• Частые случаи образования тромбов
• Устойчивое изменение формы 

в местах сгибов

Полиэтилен

• Высокая проницаемость для кислорода и 
углекислого газа

• Высокая прочность
• Не смачивается липидами и жирами
• Достаточно устойчив к химическим 

веществам

• Устойчивое изменение формы 
в местах сгибов

Силикон

• Тромборезистентность
• Биосовместимость
• Гибкость и мягкость
• Скользкая поверхность
• Устойчивость к химическим веществам
• Несмачиваемость

• Изменение формы и возможность разрыва 
при росте давления

• Тяжело проводится под кожу
• Возможность запутывания внутри сосуда

Эластомерный 
гидрогель

• Жесткий при комнатной температуре, 
мягкий при температуре тела

• Непредсказуемый при контакте 
с жидкостями (изменения размеров 
и жесткости)

Полиуретан

• Биосовместимость
• Тромборизистентость
• Устойчивость к износу
• Жесткость
• Устойчивость к химическим веществам
• Возвращение к прежней форме после 

перегибов
• Легкое введение под кожу
• Жесткий при комнатной температуре, 

мягкий при температуре тела

ПВХ 
(поливинилхлорид)

• Устойчивость к стиранию
• Жесткий при комнатной температуре, 

мягкий при температуре тела

• Частое тромбообразование
• Пластификатор может вымываться в кровь
• Высокая абсорбция некоторых лекарств

СПИСОК ЛИТЕРАТУРЫ И ИНФОРМАЦИОННЫХ 
ИНТЕРНЕТ-РЕСУРСОВ

При подготовке статьи были использованы материалы 
со следующих информационных ресурсов:

• https://serdec.ru/prochee/venoznyy-kateter
• https://сritical.ru

Отдельно благодарим за помощь в подготовке статьи 
Доктора-терапевта/кардиолога Дорожной клинической 
больницы на ст. Ростов-Главный, г. Ростов-на-Дону, 
Анисимову Екатерину Александровну.

ЛЕЧЕНИЕ И РЕАБИЛИТАЦИЯ



20

РАЗДЕЛ 3.

БИБЛИОТЕКА МЕДИКА

Уважаемые медики и специалисты здравоохранения! 

В этом разделе мы приготовили для вас подборку из пяти 
наиболее актуальных, по нашему мнению, научных статей 
и небольшого списка дополнительной литературы по ле-
чению и реабилитации больных с СКК.   С данными статья-
ми вы можете ознакомиться в первоисточниках. Мы специ-
ально для этого указали ссылки на ресурсы или печатные 
издания, где их можно найти. А также для вашего удобства 
мы приводим краткую аннотацию к каждой статье. 

Если вас заинтересуют какие-то учебные пособия и кни-
ги из дополнительного списка литературы, то вы всегда 
можете обратиться к нам, мы вам вышлем или поможем 
найти заинтересовавшую вас книгу.

Конечно, научных публикаций по теме оказания помощи 
пациентам с СКК намного больше. Поскольку мы ограни-
чены объемом нашего издания, то разместить всю библи-
отеку на его страницах мы не в состоянии. Те не менее, мы 
также готовы присылать вам по вашим запросам дополни-
тельные материалы по теме СКК. Мы готовы и стремимся 
помогать вам изучать данную проблему с целью улучшения 
качества оказания медицинской помощи больным с СКК.

1. Принципы ведения пациентов с синдромом ко-
роткого кишечника

 Авторы: 
• Баранская Е.К., ФГАОУ ВО «Первый МГМУ им. И.М. 

Сеченова» МЗ РФ
• Шульпекова Ю.О., ФГАОУ ВО «Первый МГМУ им. 

И.М. Сеченова» МЗ РФ

В статье подробно рассматриваются три основных типа 
клинико–анатомических изменений после резекции кишеч-
ника, дано определение кишечной недостаточности, при-
ведена классификация кишечной недостаточности исходя 
из потребности лечения, подробно описываются методы 
лечения пациентов по каждому типу клинико-анатомиче-
ских изменений и степени кишечной недостаточности.

Оригинальная статья опубликована на сайте РМЖ (Рус-
ский медицинский журнал):
https://www.rmj.ru/articles/bolezni_organov_
pishchevareniya/Principy_vedeniya_pacientov__s_
sindromom_korotkogo_kishechnika/#ixzz6MyrXSZVu

2. Диагностика и лечение синдрома избыточного 
бактериального роста

 Авторы: 
• Плотникова Е.Ю. , ГБОУ ВПО «Кемеровская государ-

ственная медицинская академия» Минздрава России
• Захарова Ю.В., ФГБОУ ВО КемГМУ Минздрава Рос-

сии, Кемерово

У пациентов с СКК часто развивает СИБР. О том, что это 
такое, почему возникает, и как с ним бороться авторы 
подробно рассказывают в данной статье.

Оригинальная статья опубликована на сайте РМЖ (Рус-
ский медицинский журнал): https://www.rmj.ru/articles/
gastroenterologiya/Diagnostika_i_lechenie_sindroma_
izbytochnogo_bakterialynogo_rosta/#ixzz6Myu4Kh00

Материалы, размещенные в данном разделе, пред-
назначены исключительно для специалистов в 
сфере здравоохранения. Если Вы не относитесь к 
данной категории специалистов, то ни при каких 
обстоятельствах не имеете права применять 
информацию, которая содержится в материалах, 
в том числе для принятия решения о приеме ка-
ких-либо лекарственных средств Вами или тре-
тьими лицами.
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3. Синдром короткой кишки и хронической кишеч-
ной недостаточности: оценка прогностических 
маркеров и эффективности реабилитации

 Авторы: 
• А. И. Чубарова, доктор медицинских наук, профессор 

кафедры госпитальной педиатрии им. академика В. А. 
Таболина ГБОУ ВПО РНИМУ им. Н. И. Пирогова, глав-
ный врач ДГКБ № 13 им. Н. Ф. Филатова

• Е. А. Костомарова, аспирант кафедры госпитальной 
педиатрии, врач-педиатр отделения хирургии ново-
рожденных ДГКБ № 13 им. Н. Ф. Филатова

• Н. С. Жихарева, зав. педиатрическим отделением 
ДГКБ № 13 им. Н. Ф. Филатова

В последнее время увеличивается выживаемость детей 
c синдромом хронической кишечной недостаточности 
и синдром короткой кишки. В статье представлен опыт 
4-х этапной системы помощи детям с ХКН и СКК на базе 
ДГКБ№ 13 им. Н. Ф. Филатова г. Москвы. Авторы пришли 
к выводам, что на прогноз по истечении 1 года после ре-
зекции кишечника оказывали влияние длина сохранен-
ной тонкой кишки, объем, причина резекции. Увеличе-
ние доли детей, достигших интестинальной адаптации 
с течением времени позволяет говорить о наличии по-
тенциала реабилитации у детей с СКК и ХКН.

Российский вестник детской хирургии, анестезиологии 
и реаниматологии, том 7, № 4 (2017):
https://www.rps-journal.ru/jour/article/view/372

4. Синдром короткой кишки: особенности патогене-
за, клиники, лечения

 Авторы: 
• А. Ф. Шептулина,  ГБОУ ВПО «Первый Московский 

государственный медицинский университет им. И.М. 
Сеченова», Россия

• О. З. Охлобыстина, ГБОУ ВПО «Первый Московский 
государственный медицинский университет им. И.М. 
Сеченова», Россия

• О. С. Шифрин, ГБОУ ВПО «Первый Московский госу-
дарственный медицинский университет им. И.М. Се-
ченова», Россия

В статье представлены основные данные о СКК. Паци-
енты с СКК редко встречаются в практике клинициста 
и, как правило, нуждаются в мультидисциплинарном 
подходе. Наиболее частые проявления заболевания 
включают симптомы мальабсорбции: диарею, снижение 
массы тела, дефицит макро- и микронутриентов, метео-
ризм, боли в животе. Тем не менее количество и интен-
сивность симптомов значительно различаются среди 
пациентов. В статье освещены особенности патогенеза, 
клиники и лечения СКК после резекции тонкой кишки 
по поводу различных заболеваний. К факторам, опре-
деляющим тяжесть СКК и прогноз пациентов, относят 
локализацию и объем резекции, состояние тонкой киш-
ки и других органов брюшной полости, участвующих в 
процессе пищеварения, а также способность к адапта-
ции оставшегося фрагмента тонкой кишки.  

Российский журнал гастроэнтерологии, гепатоло-
гии, колопроктологии, 2016, 26(2), 73-78: https://doi.
org/10.22416/1382-4376-2016-26-2-73-78

5. Социально-экономические аспекты лечения де-
тей с синдромом короткой кишки

 Авторы: 
• Хасанов Р. Р., Кафедра детской хирургии с курсом Ин-

ститут дополнительного профессионального обра-
зования, Башкирский государственный медицинский 
университет; ул. Ленина 3, г. Уфа, Россия, 450015 

• Клиника детской хирургии Университетская клини-
ка Маннгейм, Университет Гайдельберг, Германия; 
Theodor-Kutzer-Ufer 1–3, Mannheim, Germany, 68167

• Гумеров А. А., Кафедра детской хирургии с курсом Ин-
ститут дополнительного профессионального образо-
вания, Башкирский государственный медицинский 
университет; ул. Ленина 3, г. Уфа, Россия, 450015 

• Вессель Л. М., Клиника детской хирургии Универси-
тетская клиника Маннгейм, Университет Гайдель-
берг, Германия; Theodor-Kutzer-Ufer 1–3, Mannheim, 
Germany, 68167

В статье описываются  сложные социально экономические 
аспекты лечения детей с синдромом короткой кишки в Рос-
сии.  Авторы указывают нерешённые проблемы и предла-
гают к обсуждению необходимые меры по решению этих 
проблем. По их мнению  для решения социально-эконо-
мических проблем, ассоциированных с СКК, необходимо 
дальнейшее развитие 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 разработки государственной системы финансирова-
ния и обеспечения парентеральным питанием таких паци-
ентов. Авторы отмечают, что только комплексный подход, 
включающий участие государства, федеральных клиник, 
благотворительных организаций, создание специализиро-
ванных центров, участие врачей на местах, позволит улуч-
шить результаты лечения пациентов с СКК. 

Российский вестник детской хирургии, анестезиоло-
гии и реаниматологии, 2019, 9(4), 27–34: https://doi.
org/10.30946/2219-4061-2019-9-4-27-34
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детей с синдромом короткой кишки и другими фор-
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2. Лечение детей с синдромом короткой кишки. Феде-
ральные клинические рекомендации российской ас-
социации детских хирургов. Российский вестник дет-
ской хирургии, анестезиологии и реаниматологии. 
2014; 4; 4: 92-108; 

3. Чубарова А. И., Ерпулева Ю. В., Аверьянова Ю. В., 
Костомарова Е. А. Пособие для родителей детей, 
нуждающихся в длительном парентеральном пита-
нии. - М., 2017. - 104 с.: ил., издательская группа ГЭО-
ТАР-Медиа; 

4. Основы клинического питания / гл.ред. Соботка Л., изд. 
4, 2011 год; пер.с англ.под ред. Свиридова С. В., Шесто-
палова А. Е.; издательская группа ГЭОТАР-Медиа.

БИБЛИОТЕКА МЕДИКА
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РАЗДЕЛ 4.

ПРАВОВЫЕ АСПЕКТЫ

В данном разделе мы подобрали основные норматив-
но-правовые акты РФ, которые регулируют взаимодей-
ствие пациента с докторами и стационарами, с чиновни-
ками Министерств и ведомств здравоохранения.
Информация, представленная в данном разделе, бу-
дет полезна не только больным с  СКК, чьи права могут 
быть нарушены при несоблюдении российского законо-
дательства, но также эта информация будет полезна и 
для чиновников здравоохранения и для представителей 
медицинского сообщества. Понимая нормы закона всем 
участникам процесса будет проще найти общий язык 
и понимание, а чиновникам, ответственным за лекар-
ственное обеспечение и оказание качественной меди-
цинской помощи, легче ориентироваться и быстрее при-
нимать правильные решения для обеспечения больных с 
СКК необходимой помощью.

Инструмент 
/ источник 
финансирования

Основание 
(нормативно-правовая база) Детализация

Вопрос 1: Правомерно ли пациенту с СКК отказывать в госпитализации? Ответ: НЕТ

ТФОМС

Утвержденный шифр  по 
МКБ-10 (Международная 
классификация болезней 
10-пересмотра) 

Пациент  с СКК имеет право быть госпитализирован по 
кодам МКБ-10 К90.8 – другие нарушения всасывания в 
кишечнике;  МКБ - к90.9 Нарушение всасывания в кишеч-
нике неуточненное; К91.2 Нарушение всасывания после 
хирургического вмешательства, не классифицированное 
в других рубриках.

Вопрос 2: Правомерно ли пациенту с СКК  отказывать в полноценном обследовании на базе поликлиники? Ответ: 
НЕТ

Региональное 
финансирование: 
обследование и 
лечение  на базе 
поликлиники 

 ч.2 ст. 70 Федерального 
закона от 21.11.2011 № 323-
ФЗ «Об основах охраны 
здоровья граждан в Российской 
Федерации» 

Согласно ч.2 ст. 70 Федерального закона от 21.11.2011 № 
323-ФЗ «Об основах охраны здоровья граждан в Россий-
ской Федерации» лечащий врач организует своевременное 
квалифицированное обследование и лечение пациента, 
предоставляет информацию о состоянии его здоровья, по 
требованию пациента или его законного представителя.

Вопрос 3: Правомерно ли пациенту с СКК не предоставить бесплатно выписанные по рецепту лекарственные 
препараты? Ответ: НЕТ

Региональное 
финансирование 

п. 3 приказа Минздрава РФ 
от 20 декабря 2012 № 1175н 
«Об утверждении порядка 
назначения и выписывания 
лекарственных препаратов, 
а также форм рецептурных 
бланков на лекарственные 
препараты, порядка оформления 
указанных бланков, их учета и 
хранения» 

В соответствии с п. 3 приказа Минздрава РФ от 20 декабря 
2012 № 1175н «Об утверждении порядка назначения и вы-
писывания лекарственных препаратов, а также форм ре-
цептурных бланков на лекарственные препараты, порядка 
оформления указанных бланков, их учета и хранения» пе-
речисленные в протоколе заседания врачебной комиссии  
возможные лекарственные препараты, ингредиенты для па-
рентерального питания, средства медицинского назначения 
рекомендованы для применения пациентом по жизненным 
показаниям и замене не подлежат
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Инструмент 
/ источник 
финансирования

Основание 
(нормативно-правовая база) Детализация

Федеральное 
финансирование 
(ОНЛС) 

Постановление Правительства 
Российской Федерации 
от 30.07.1994 № 890 «О 
государственной поддержке 
развития медицинской 
промышленности и улучшения 
обеспечения населения и 
учреждений здравоохранения 
лекарственными средствами 
и изделиями медицинского 
назначения»

В соответствии с п. 3, 4 Постановления Правительства РФ от 
30.07.1994 № 890 «О государственной поддержке разви-
тия медицинской промышленности и улучшения обеспече-
ния населения и учреждений здравоохранения лекарствен-
ными средствами и изделиями медицинского назначения», 
регулирующего вопросы обеспечения населения лекар-
ственными средствами, органам исполнительной власти 
субъектов РФ поручено своевременно обеспечивать оплату 
лекарственных средств и изделий медицинского назначе-
ния, отпускаемых в установленном порядке населению по 
рецептам врачей бесплатно или со скидкой при амбулатор-
ном лечении по перечням групп населения и категориям за-
болеваний, которые утверждены данным Постановлением.

Вопрос 4: Правомерно ли пациенту с СКК не предоставить лекарственные препараты и специализированные 
продукты лечебного питания, назначенных лечащим врачом? Ответ: НЕТ

Федеральное 
финансирование, 
перечень ЖНВЛП. 
Региональное 
финансирование, 
перечень ОНЛС 

Распоряжение Правительства 
РФ № 2323-р от 23.10.2017 
года «Об утверждении перечня 
жизненно необходимых и 
важнейших лекарственных 
препаратов на 2018 год, а 
также перечней лекарственных 
препаратов для медицинского 
применения и минимального 
ассортимента лекарственных 
препаратов, необходимых для 
оказания медицинской помощи»

Обеспечение отдельных категорий граждан при оказании 
первичной медико-санитарной помощи за счет средств 
федерального бюджета осуществляется по указанным 
Распоряжениям Правительства РФ.

В случае, если в ЛПУ посчитают, что лекарственные пре-
параты и специализированные продукты лечебного пита-
ния не могут быть назначены лечащим врачом, пациент 
имеет право попросить организовать проведение врачеб-
ной комиссии в соответствии с Федеральным законом от 
21.11.2011 № 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья граж-
дан в Российской Федерации» с целью назначения ука-
занных лекарственных препаратов и специализированных 
продуктов лечебного питания по жизненным показаниям.

Возможность назначения лекарственных препаратов и 
специализированных продуктов лечебного питания воз-
можна на основании заключения врачебной комиссии, что 
предусмотрено ст. 37 Федерального закона от 21.11.2011 
№ 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья граждан в Рос-
сийской Федерации».

Ч.5 ст.37 ФЗ № 323-ФЗ «Об основах охраны здоровья 
граждан в Российской Федерации»  установлено, исклю-
чение из общего правила, состоящего в том, что стандарт 
медицинской помощи является основным ориентиром, 
определяющим, какие лекарственные препараты и специ-
ализированные продукты лечебного питания должны ис-
пользоваться при оказании медицинской помощи соглас-
но номенклатуре.

В случае наличия медицинских показаний (индивидуаль-
ной непереносимости, по жизненным показаниям)  по ре-
шению врачебной комиссии допускается использование 
иных лекарственных препаратов и специализированных 
продуктов лечебного питания, чем те, которые включены 
в стандарт.

Федеральное 
финансирование: 
перечень 
медицинских изделий 

Распоряжение Правительства 
РФ  от 22.10.2016 г. №2229-р 
(приложение № 2). 

• перечень медицинских изделий, 
имплантируемых в организм че-
ловека при оказании медицин-
ской помощи в рамках програм-
мы государственных гарантий 
бесплатного оказания гражда-
нам медицинской помощи;

• перечень медицинских изде-
лий, отпускаемых по рецептам 
на медицинские изделия при 
предоставлении набора соци-
альных услуг.

Федеральное 
финансирование: 
перечень 
специализированных 
продуктов питания 
(ДЛЯ ДЕТЕЙ)

Приложение, утвержденное 
Распоряжением Правительства 
РФ от 8 ноября 2017 г. № 2466-
р Об утверждении перечня 
специализированных продуктов 
лечебного питания для детей-
инвалидов на 2018 г.

Федеральное 
финансирование 

ст. 37 Федерального закона от 
21.11.2011 № 323-ФЗ «Об основах 
охраны здоровья граждан в 
Российской Федерации»

ПРАВОВЫЕ АСПЕКТЫ
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Инструмент 
/ источник 
финансирования

Основание 
(нормативно-правовая база) Детализация

Вопрос 5: Правомерно ли пациенту с СКК не предоставить лекарственные препараты и специализированные 
продукты лечебного питания, назначенных по протоколу врачебной комиссии? Ответ: НЕТ

В соответствии с нормами действующего законодательства на Минздрав соответствующей области возложена 
обязанность по обеспечению пациента парентеральным питанием и сопутствующими лекарственными средствами.

Конституция РФ : согласно ч.1 ст. 41  Конституции РФ каждый имеет право на охрану здоровья и медицинскую 
помощь. Медицинская помощь в государственных и муниципальных органах здравоохранения оказывается 
гражданам бесплатно за счет средств соответствующего бюджета, страховых взносов, других поступлений. 

Региональное 
финансирование 

№ 178-ФЗ 
«О государственной 
социальной помощи» 
от 17.07.1999 

ОТДЕЛЬНЫЕ ПУНКТЫ ПО ДЕТЯМ-ИНВЛИДАМ
Статьей 4.1 Федерального закона от 17.07.1999г. № 178-ФЗ 
«О государственной социальной помощи» (далее по тексту 
ФЗ № 178-ФЗ)  полномочия РФ в области оказания государ-
ственной социальной помощи в виде набора социальных 
услуг в части организации обеспечения граждан, включен-
ных в Федеральный регистр, лиц, имеющих право на полу-
чение государственной социальной помощи, лекарствен-
ными препаратами, изделиями медицинского назначения, 
а также специализированными продуктами лечебного пи-
тания для детей-инвалидов переданы для осуществления 
органам государственной власти субъектов РФ.
В соответствии со ст. 6.2 ФЗ № 178-ФЗ в состав предо-
ставляемого гражданам из числа категорий указанных в 
статье 6.1 настоящего Федерального закона, набора соци-
альных услуг включаются следующие социальные услуги: 
обеспечение в соответствии со стандартами медицинской 
помощи необходимыми лекарственными препаратами для 
медицинского применения по рецептам на лекарственные 
препараты, медицинскими изделиями по рецептам на ме-
дицинские изделия, а также специализированными про-
дуктами лечебного питания для детей-инвалидов.
ОБЩИЕ ПОЛОЖЕНИЯ
В соответствии с ч.2 ст.5 ФЗ № 178-ФЗ к полномочиям орга-
нов государственной власти субъектов РФ в области оказа-
ния государственной социальной помощи в соответствии с 
нормативными правовыми актами  и региональными про-
граммами субъектов РФ, в том числе предусматривающи-
ми предоставление гражданам социальных пособий в виде 
набора социальных услуг. Пунктом 9 ст. 6.1 ФЗ № 178-ФЗ 
инвалиды поименованы как получатели государственной 
социальной помощи в виде набора социальных услуг.

Региональное 
финансирование 

Государственная социальная 
помощь. ФЗ «О внесении 
изменений в отдельные 
законодательные акты 
Российской Федерации в 
связи с совершенствованием 
разграничения полномочий» 

С 01.01.2008 Федеральным законом «О внесении измене-
ний в отдельные законодательные акты РФ в связи с со-
вершенствованием разграничения полномочий» органам 
государственной власти субъектов РФ переданы полномо-
чия РФ по организации обеспечения граждан, включенных 
в Федеральный регистр лиц, имеющих право на получение 
государственной социальной помощи, лекарственными 
средствами, изделиями медицинского назначения.
Тем самым, на органы государственной власти субъек-
тов РФ законодатель возложил, как организационно-у-
правленческие полномочия, связанные с налаживанием и 
поддержанием наиболее оптимальных механизмов устой-
чивого и бесперебойного предоставления нуждающимся 
гражданам необходимых лекарственных средств, так и 
финансовые полномочия по бюджетному сопровождению 
мероприятий такого рода.
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Инструмент 
/ источник 
финансирования

Основание 
(нормативно-правовая база) Детализация

Вопрос 6: Правомерно ли пациенту с СКК отказывать в  лекарственных препаратах и специализированном питании, 
обосновывая тем, что они не входят в ЖНВЛП и стандарты оказания помощи пациентам? Ответ: НЕТ

Региональное 
финансирование 

№ 323-ФЗ «Об основах охраны 
здоровья граждан в Российской 
Федерации»

В соответствии с п.2 ч.3 ст.80 ФЗ № 323 отсутствие како-
го-либо лекарственного средства или специализирован-
ного продукта питания в перечне жизненно необходимых 
и важнейших лекарственных средств не препятствует его 
назначению по показаниям профильным пациентам и 
включению в стандарты оказания медицинской помощи 
на основании консолидированного мнения медицинско-
го профессионального сообщества, базирующегося на 
клинических протоколах и методических рекомендациях 
(разъяснения Федеральной антимонопольной службы РФ 
от 28.05.2010 «О соблюдении антимонопольного законо-
дательства при осуществлении государственных закупок 
лекарственных средств»).

Ч. 5 ст.37 ФЗ № 323 установлено, исключение из общего 
правила, состоящего в том, что стандарт медицинской 
помощи является основным ориентиром, определяю-
щим, какие лекарственные препараты должны исполь-
зоваться при оказании медицинской помощи согласно 
номенклатуре.

В случае наличия медицинских показаний (индивидуаль-
ной непереносимости, по жизненным показаниям) и по ре-
шению врачебной комиссии допускается использование 
иных лекарственных препаратов и специализированных 
продуктов питания, чем те, которые включены в стандарт.

Таким образом, назначение и применение лекарственных 
препаратов и специализированных продуктов питания 
пациенту с СКК допускается при наличии медицинских 
показаний по жизненным показаниям по решению врачеб-
ной комиссии,  при этом не имеет значения входит или не 
входит указанный лекарственный препарат и специализи-
рованный продукт питания в перечень ЖНВЛП, утверждае-
мый распоряжением Правительства РФ.

Возможные ссылки Министерства здравоохранения ка-
кой-либо области о невозможности обеспечения указан-
ными препаратами, изделиями и питанием не имеют пра-
вового значения, поскольку установлено, что препараты, 
лечебное питание показаны к применению, являются жиз-
ненно необходимыми. Восстановление нарушенных прав в 
данной части возможно только в судебном порядке.

Региональное 
финансирование 

№ 323-ФЗ «Об основах охраны 
здоровья граждан в Российской 
Федерации»; территориальная 
программа государственных 
гарантий 

Действует правило, установленное п.2 ч.3 ст. 80 ФЗ № 
323, согласно которого при оказании медицинской по-
мощи в рамках программы государственных гарантий 
бесплатного оказания гражданам медицинской помощи 
и территориальных программ государственных гарантий 
бесплатного оказания гражданам медицинской помощи, 
назначение и применение по медицинским показаниям 
лекарственных препаратов и специализированных про-
дуктов питания, не входящих в перечень жизненно необ-
ходимых и важнейших лекарственных препаратов, в слу-
чаях их замены из-за индивидуальной непереносимости, 
по жизненным показаниям не подлежат оплате за счет 
личных средств гражданина.

ПРАВОВЫЕ АСПЕКТЫ
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Инструмент 
/ источник 
финансирования

Основание 
(нормативно-правовая база) Детализация

Вопрос 7: Правомерно ли пациенту с СКК отказывать в домашнем парентеральном питании и реабилитационных 
мероприятиях, аргументируя тем, что  обеспечение пациента с СКК ЛС по льготным рецептам не предоставляется 
возможным, так как в соответствии с инструкцией по применению они предназначены для использования только в 
стационарных условиях? Ответ: НЕТ

Региональное 
финансирование 

Федеральный закон от 
24.11.1995г. № 181-ФЗ «О 
социальной защите инвалидов в 
Российской Федерации»

Нормы Федерального закона «О социальной защите 
инвалидов» регламентирующие отношения в области 
создания условий в сфере реабилитации инвалидов, 
корреспондируют с положениями Конституции РФ, за-
крепляющими политику социального государства, обе-
спечивающую достойную жизнь человека, комплекс 
оптимальных для инвалида реабилитационных меро-
приятий, включающий в себя отдельные виды, формы, 
объемы, сроки и порядок реализации медицинских, 
профессиональных и других реабилитационных мер, на-
правленных на восстановление, компенсацию нарушен-
ных или утраченных функций организма, восстановле-
ние, компенсацию способностей инвалида к выполнению 
определенных видов деятельности.

Приведенный комплекс мероприятий определяется 
индивидуальной программой реабилитации, которая 
является обязательной для исполнения соответству-
ющими органами государственной власти, органами 
местного самоуправления, а также организациями не-
зависимо от организационно-правовых форм и форм 
собственности.

Региональное 
финансирование

ФЗ «Об основах охраны 
здоровья граждан в Российской 
Федерации» № 323-ФЗ;

Приказ Министерства 
здравоохранения и социального 
развития РФ от 5 мая 2012 г. N 
502н «Об утверждении порядка 
создания и деятельности 
врачебной комиссии 
медицинской организации»;

Приказ Министерства 
здравоохранения Российской 
Федерации (Минздрав России) 
от 20 декабря 2012 г. N 1175н 
г. Москва «Об утверждении 
порядка назначения и 
выписывания лекарственных 
препаратов, а также форм 
рецептурных бланков на 
лекарственные препараты, 
порядка оформления указанных 
бланков, их учета и хранения»

В соответствии с положением Ч.5 Ст.37 ФЗ  № 323-ФЗ 
назначение и применение лекарственных препаратов, 
медицинских изделий и специализированных продук-
тов лечебного питания, не входящих в соответствующий 
стандарт медицинской помощи, допускаются в случае 
наличия медицинских показаний (индивидуальной не-
переносимости, по жизненным показаниям) по решению 
врачебной комиссии.

В соответствии с п.48 ФЗ № 323-ФЗ врачебная комиссия 
создается в медицинской организации в целях совершен-
ствования организации оказания медицинской помощи, 
принятия решений в наиболее сложных и конфликтных 
случаях по вопросам профилактики, диагностики, лече-
ния и медицинской реабилитации, определения трудо-
способности граждан и профессиональной пригодности 
некоторых категорий работников, осуществления оценки 
качества, обоснованности и эффективности лечебно-ди-
агностических мероприятий, в том числе назначения 
лекарственных препаратов, обеспечения назначения и 
коррекции лечения в целях учета данных пациентов при 
обеспечении лекарственными препаратами, транспланта-
ции (пересадки) органов и тканей человека, медицинской 
реабилитации, а также принятия решения по иным меди-
цинским вопросам. Решение врачебной комиссии оформ-
ляется протоколом и вносится в медицинскую документа-
цию пациента.
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Инструмент 
/ источник 
финансирования

Основание 
(нормативно-правовая база) Детализация

Региональное 
финансирование

Пунктом 4.7 Приказа от 5 мая 2012 г. N 502н установлено 
следующее:

• «принятие решения о назначении лекарственных препара-
тов при наличии медицинских показаний (индивидуальная 
непереносимость, по жизненным показаниям):

• не входящих в соответствующий стандарт медицин-
ской помощи;

• по торговым наименованиям»

В третьем абзаце пункта 3 Приказа N 1175н  установлено сле-
дующее: в случае индивидуальной непереносимости и (или) 
по жизненным показаниям по решению врачебной комиссии 
медицинской организации назначение и выписывание лекар-
ственных препаратов, в том числе не входящих в стандарты 
медицинской помощи, осуществляется по торговым наиме-
нованиям. Решение врачебной комиссии медицинской орга-
низации фиксируется в медицинских документах пациента и 
журнале врачебной комиссии.

Таким образом, в сложных случаях, в том числе по жизнен-
ным показаниям, право назначать лечение и применение (в 
том числе амбулаторно) того или иного препарата законо-
дательно закрепляется за врачебной комиссией. 

Кроме того, больной, применяющий амбулаторно (в до-
машних условиях) назначенный Протоколом врачебной ко-
миссии лекарственный препарат (парентеральное питание) 
не нарушает действующее законодательство и действует в 
целях охраны своего здоровья. Это наивысшее право, закре-
пленное в международно-правовых актах и Конституции РФ.

Региональное 
финансирование 

Правила обеспечения равных 
возможностей для инвалидов, 
принятых 20.12.1993г. 
Генеральной Ассамблеей ООН

В соответствии со Стандартными правилами обеспечения 
равных возможностей для инвалидов, принятых 20.12.1993 г. 

Генеральной Ассамблеей ООН, государствам следует обе-
спечить, чтобы инвалиды имели доступ к любым видам по-
стоянного лечения и получали лекарственные препараты, 
которые могут им потребоваться для поддержания или 
повышения уровня их жизнедеятельности (Правило 2 п. 6).

ПРАВОВЫЕ АСПЕКТЫ
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В течение последних десяти лет в системе здравоохра-
нения происходили колоссальные реформы, модерниза-
ция, региональные слияния и переделы. Все это связано 
со сложной системой финансирования отросли. Крити-
ковать ее можно бесконечно и безрезультатно. Главное 
же – принять и эффективно использовать схему, кото-
рую нам предлагает государство.

Эта статья поможет вам понять на примере маленьких 
пациентов с СКК г. Москвы, что такое маршрутизация. 
А именно:
• как происходит лекарственное обеспечение
• как финансирование связано с трехуровневой 

отчетно стью и бесперебойной работой системы 
здравоохране ния, включая бесплатное лекарствен-
ное обеспечение

• где нужно встать на учет
• у каких докторов надо наблюдаться и лечиться (ка-

тегория и специализация врачей соответствует трем 
уровням)

• как медицинские учреждения связаны между собой 
(все медучреждения разделены на три уровня)

ВАЖНО! 
Схема лекарственного обеспечения Москвы применима 
в любом другом регионе нашей страны и является при-
мером того, как может отлаженно функционировать 
этот процесс, если его понять и соблюдать правила.

РАЗДЕЛ 5.

МАРШРУТИЗАЦИЯ 
ПАЦИЕНТА С СКК 
И ЛЕКАРСТВЕННОЕ 
ОБЕСПЕЧЕНИЕ

«В целях обеспечения доступности и качества 
оказания медицинской помощи, рационального 
использования имеющихся ресурсов и в соот-
ветствии с Федеральным законом N 323-ФЗ про-
водятся трехэтапные мероприятия по совер-
шенствованию оказания медицинской помощи 
населению»

МЕДИЦИНСКАЯ ПОМОЩЬ НА ТРЕХ УРОВНЯХ

Медицинскую помощь первого уровня предоставляют медицинские 
учреждения, которые оказывают первичные медико-санитарные 
услуги:  врачи общей практики (семейные врачи), территориальные 
поликлиники.

При наличии направления от специалистов медицинских 
учреждений первого уровня  помощь второго уровня представляют 
специализированные медицинские учреждения: консультативно-
диагностические центры и отделения поликлиник.

Медицинская помощь третьего уровня – это стационарная, 
специализированная, высокотехнологичная помощь. 
Ее оказывают городские, центральные, районные, областные 
и федеральные больницы.

УРОВЕНЬ 1

УРОВЕНЬ 2

УРОВЕНЬ 3
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УРОВЕНЬ 1. Участковый педиатр и врач-специалист первого уровня

Участковый врач-педиатр поликлиники 
обеспечивает организацию лечебно-
диагностического процесса и диспансерное 
наблюдение пациентов. Он выписывает 
рецепты, заполняет направления, формы 
отчетов для системы ОМС, карты 
и дневники пациентов.

Врач-специалист поликлиники (хирург, 
гастроэнтеролог и др.) принимает пациентов 
по направлению участкового врача-педиатра. 
Он интерпретирует данные диагностических 
исследований, при наличии медицинских 
показаний оказывает лечение и диспансерное 
наблюдение по профилю заболевания.

УРОВЕНЬ 2. Врач-специалист второго уровня

По направлению участковых врачей-
педиатров и врачей-специалистов первого 
уровня пациенты обращаются в лечебно-
диагностические отделения (консультационные 
центры), где врачи-специалисты второго 
уровня оказывают им специализированную 
медицинскую помощь по территориально-
участковому (региональному) принципу:

•  проводят профилактику, диагностику 
и лечение заболеваний, которые требуют 
специальных методов исследования

•  дают рекомендации о дальнейшем ходе 
лечения пациентов

•  выписывают направления на стационарное 
лечение в плановом порядке, если лечение 
в амбулаторных условиях неэффективно

УРОВЕНЬ 3. Врач-специалист третьего уровня

Третий уровень – это лечебно-диагностические 
специализированные подразделения 
стационарных учреждений. Врачи-специалисты 
на этом уровне оказывают консультативно-
диагностическую помощь.

Они используют:
• ресурсоемкие диагностические 

технологии
• клинический и научно-практический 

потенциал – консультативные 
поликлинические отделения городских 
больниц и аналогичные отделения больниц 
системы городского здравоохранения

В рамках стационара дневного 
пребывания, на основании медицинских 
показаний и полного комплекса 
обследований врачи-специалисты третьего 
уровня могут:

принимать решение 
о включении пациента в регистр 
Департамента здравоохранения

готовить для пациента выписку 
и направление в бюро медико-
социальной экспертизы для разработки 
и составления индивидуальной 
программы реабилитации инвалида

МАРШРУТИЗАЦИЯ ПАЦИЕНТА С СКК И ЛЕКАРСТВЕННОЕ ОБЕСПЕЧЕНИЕ
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Уровень 3. Госпитализация (дневной стационар – 
лекарственное обеспечение через ОМС, выписка рецептов, 
назначение лекарственных средств врачебной комиссией)

СХЕМА МАРШРУТИЗАЦИИ ПАЦИЕНТА С СКК

Функционирование трехуровневой системы

Уровень 2. Специализированная помощь (консультационный центр 
– подтверждение диагноза, проведение экспертизы врачебной 
комиссией на предмет временной нетрудоспособности)

Уровень 1. Наблюдение по месту жительства (поликлиника – 
направление в консультационный центр) 

Программа государственных гарантий 
(отчетность и финансирование ОМС)

ВАЖНО! 
Трехуровневая система регулируется законодательством, обеспечивает этапность оказания медицинской помощи 
с соблюдением принципов территориальности и профилактической направленности

ВАЖНО! 
Деньги «идут за ребенком», но контроль всей цепочки возложен на вашу участковую поликлинику. Поэтому вы долж-
ны постоянно взаимодействовать с участковым педиатром

СХЕМА ФИНАНСИРОВАНИЯ ПО ОМС

Как деньги «идут за ребенком»

Финансирование поступает от вашей поликлиники (Уровень 1) в консультативный центр (Уровень 2) 
и в стационар дневного пребывания (Уровень 3)

1.
Участковый врач, 
врачи-специалисты 
первого и второго 
уровня отчитываются 
перед Фондом ОМС 
за все исследования 
и назначения 
пациенту, связанные 
с диагностикой, 
лечением 
и реабилитацией

2.
Департамент 
здравоохранения, 
который провел 
персональные закупки 
лекарственных средств 
и изделий медицинского 
назначения, также 
готовит отчет 
для Фонда ОМС

3.
Все документы 
поступают к эксперту 
в Фонд ОМС

4.
При положительном 
заключении (отсутствие 
ошибок в каждом из отчетов) 
финансирование «зачитывается» 
(акт о проделанных работах 
и закупленных товарах) 
и вновь возобновляется 
на следующий отчетный период
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ГОРОДСКАЯ ПОЛИКЛИНИКА – ТОЛЬКО ОДНА

Порядок прикрепления регламентирован:

•  приказом Минздравсоцразвития РФ 
от 26.04.2012 г. № 406н «Об утверждении 
Порядка выбора гражданином медицинской 
организации при оказании ему медицинской 
помощи в рамках программы государственных 
гарантий бесплатного оказания гражданам 
медицинской помощи»

•  совместным приказом Департамента 
здравоохранения г. Москвы и МГФОМС 
от 05.10.2012 г. № 1067/147 «Порядок 
прикрепления и учета граждан, 
застрахованных по ОМС, к государственным 
учреждениям здравоохранения города 
Москвы, оказывающим первичную медико-
санитарную помощь»

Ваш ребенок прикреплен (и застрахован) 
только к одной поликлинике – по месту 
проживания. Это имеет значение для 
лекарственного обеспечения по системе ОМС. 

ПРЕДОСТАВЬТЕ ПРАВИЛЬНО ЗАПОЛНЕННЫЕ ДОКУМЕНТЫ

Городская поликлиника ведет учет прикрепленных застрахованных лиц по ОМС. Право на выбор 
застрахованным лицом Городской поликлиники и врача (с его согласия) реализуется путем подачи 
заявления от своего имени или от имени своего законного представителя на имя ее руководителя.

При подаче заявления надо предоставить оригиналы 
и копии следующих документов:

Паспорт гражданина РФ 
или временное удостоверение 
личности гражданина Российской 
Федерации, выдаваемое на 
период оформления паспорта

Документ обязательного 
медицинского страхования 
ОМС

Для представителя 
гражданина, 
в том числе законного, 
потребуется документ, 
удостоверяющий личность, 
и документ, подтверждающий 
полномочия представителя

В случае изменения места 
жительства, необходимо 
показать документ, 
подтверждающий факт изменения 
места жительства (свидетельство 
о временной регистрации на 
территории г. Москвы на срок не 
менее 1 года)

Основание: пункт 2.4.9. приказа Департамента здравоохранения 
г. Москвы и МГФОМС от 05.10.2012 г. № 1067/147 и часть 9 п.5. 
приказа Минздравсоцразвития РФ от 26.04.2012 г. № 406н

МАРШРУТИЗАЦИЯ ПАЦИЕНТА С СКК И ЛЕКАРСТВЕННОЕ ОБЕСПЕЧЕНИЕ
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ПАМЯТКА ДЛЯ РОДИТЕЛЕЙ

Совет 1. 
Своевременно предоставляйте все запрашиваемые у вас документы, связанные 
с заболеванием ребенка на всех уровнях медицинских учреждений.

Совет 2. 
Встаньте на учет и попадите в регистр Департамента здравоохранения 
для дальнейшего бесплатного лекарственного обеспечения. Именно там закладывается 
бюджет на вашего ребенка. Планы бюджета составляют в октябре ежегодно 
на следующий отчетный период (год).

Совет 3. 
Дома заведите папку, в которой должны храниться все оригиналы 
и копии документов, связанных с заболеванием ребенка и его анализами, 
а также выписки, переводы и т.д.

Совет 4. 
В отдельную папку собирайте все кассовые и товарные чеки, связанные 
с оплатой лечения и реабилитации ребенка.

Совет 5. 
Не забывайте о том, что схема финансирования с ее системой отчетности, связанная 
с оказанием медицинской помощи и бесплатным лекарственным обеспечением, 
входит в программу государственных гарантий с оплатой через фонды ОМС. 
И это всё называется документооборот по лечению вашего ребенка.

ВАЖНО! 
АНО ОПБ СКК «Ветер надежд» готова бороться за права, интересы и сохранение здоровья каждого 
ребенка или взрослого больного с СКК. Пишите нам, мы обязательно поможем!
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ПАМЯТКА ДЛЯ РОДИТЕЛЕЙ РАЗДЕЛ 6.

СОЦИАЛЬНЫЕ 
И ПСИХОЛОГИЧЕСКИЕ 
ПРОБЛЕМЫ БОЛЬНЫХ 
С СКК

Социальные и психологические проблемы инвалидов 
и их семей, как правило, не возникают сами по себе. 
Обычно они являются следствием каких-либо других 
нерешенных в обществе вопросов. Такая же ситуация и 
с больными синдромом короткой кишки (СКК).

СКК – угрожающий жизни синдром, приводящий к ин-
валидности, обусловленный уменьшением всасыватель-
ной поверхности тонкой кишки. Как правило, развива-
ется после хирургического удаления большого участка 
тонкой кишки (резекция кишки). Возникает, если оста-
ющаяся часть тонкой кишки не может обеспечить вса-
сывания питательных веществ и жидкости в количестве, 
необходимом для сохранения здоровья и жизни челове-
ка. При отсутствии адекватной помощи может привести 
к гибели в результате дефицита питания, либо к целому 
ряду осложнений, задержке физического и психомотор-
ного развития, печеночной недостаточности и др. 

Основным источником поддержания здоровья таких 
больных является парентеральное (внутривенное) пита-
ние, входящее в систему нутритивной поддержки. С помо-
щью венозных доступов (катетеров) в организм больного 
с СКК поступают все жизни необходимые микроэлементы, 
в том числе белки, жиры, углеводы и витамины, входящие 
в состав препаратов парентерального питания.

СКК – редкое заболевание, а значит, больной с СКК – ред-
кий пациент, а значит доктор, который умеет лечить СКК 
– тоже «редкий» доктор. В наших медицинских вузах не 
преподают по тематике CКК: ни в одну лекцию, семинар 
или дополнительные курсы не включены подобные темы. 
Отсюда возникает первая проблема – отсутствие грамот-
ных врачей, знающих, что делать, если больному удалили 
большую часть кишечника. Нет врачей, а значит, больно-
му с СКК просто некуда идти за медицинской помощью. 
Такие больные ищут врачей далеко от дома, в основном 
в столицах России. Им приходится искать средства на 
поездки к докторам. Кроме того, поскольку заболевание 
редкое, то многие услуги медицинской помощи больным 
с СКК в ОМС не входят. В результате больным приходит-
ся еще оплачивать и дорогостоящие анализы. 

Еще одна важнейшая проблема – недоступность парен-
терального (внутривенного) питания. Парентеральное 
питание – дорогостоящий препарат. Ежемесячная по-
требность в нем больного с СКК варьируется от 80 000 
до 200 000 рублей. Это – неподъемные суммы для боль-
шинства семей. Государственное обеспечение парен-
теральным питанием отсутствует на законодательном 
уровне. Получать его можно только в условиях стацио-
нара. Но больной с СКК вынужден его принимать меся-
цами, годами, десятилетиями. Он не может всю остав-
шуюся жизнь находится в больнице, по сути, жить там. 
Поэтому он вынужден свои права отстаивать в суде, ис-
кать фонды, открывать личные сборы.

Как следствие, все эти неурегулированные вопросы на 
законодательном уровне влекут за собой социальные и 
психологические проблемы, которые испытывают боль-
ные с СКК. Предлагаем несколько историй, которые рас-
сказали нам люди, не понаслышке знающие, что такое 
СКК и как с ним можно жить.

СОЦИАЛЬНЫЕ И ПСИХОЛОГИЧЕСКИЕ ПРОБЛЕМЫ БОЛЬНЫХ С СКК
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С проблемой жизни с СКК моя семья столкнулась в да-
леком 2008 году. После пяти операций и полугодового 
пребывания в больнице у меня осталось меньше 80 см 
тонкой кишки и свищи, связанные с межпетлевой поло-
стью.

В те времена никто из врачей не верил, что я проживу 
хотя бы несколько лет, мне рисовали ужасные карти-
ны жизни под капельницей. Тогда подобные мне больные 
не выживали, так как очень сложно было организовать 
правильное питание и лечение. 

Я являюсь одним из немногих позитивных примеров, по-
тому что своей жизнью доказываю: возможно не толь-
ко жить с СКК, но и сохранять качество жизни. Но чего 
мне это стоило тогда и стоит сейчас?!

После выписки из больницы, в которой сделали первую 
резекцию тонкой кишки, произошло резкое ухудшение 
здоровья. Причин несколько. 

1. Из-за слишком раннего назначения исследования ки-
шечника для диагностики заболевания, приведшего к 
операции, образовался новый свищ и открылся ста-
рый.

2. На следующий год, находясь в больнице, после приема 
несогласованных со мной антибиотиков была уби-
та микрофлора оставшегося кишечника, началась 
страшная диарея, до 10-15 раз в день. Несмотря на 
это меня выписали из больницы. Я  покупала и при-
нимала назначенные мне препараты и вела лечение 
самостоятельно, но восстановить прежнее состо-
яние так и не удалось. 

3. У меня начало ухудшаться состояние, появилась сла-
бость, головокружения. Врачи говорили: «Что вы хо-
тите в вашем состоянии?». А когда меня еле спасли 
(я потеряла сознание, муж случайно оказался рядом) 
выяснилось, что у меня калий меньше двух единиц и 
низкий гемоглобин (врачи в последние месяцы не на-
значали анализы на калий). Спустя время у меня нача-
лись образовываться микроабсцессы и открываться 
новые свищи.

4. Для того, чтобы прокапывать необходимое парен-
теральное питание и делать исследования, я перио-
дически ложилась в разные больницы. Честно говоря, 
это был кошмар. Инфузомат не выделялся, питание 
вводили круглосуточно: то через центральные, то 
через периферические вены (следствие – флебит). 
Контролировать скорость питания приходилось 
самой «на глаз». Питание в больницах не соответ-
ствовало моему заболеванию, поэтому мне привозил 
еду ежедневно  муж самостоятельно. Уход за свища-
ми, через которые выделяется кишечное содержи-
мое, так же осуществлялся самостоятельно. После 
выписки из больницы состояние часто не отлича-

Ольга К., Санкт-Петербург
лось от состояния до госпитализации (была сильная 
потеря веса, повышенная температура). 

Мы с мужем долго боролись за установку централь-
но-венозного порта, который мне предписывали врачи, 
наконец-то он был установлен, правда не совсем удач-
но, так что через год его пришлось менять. 

Мы самостоятельно приобрели инфузомат и начали 
осуществлять домашнее парентеральное питание 
(ДПП), и впервые за эти годы я поправилась на несколь-
ко килограммов, мое состояние улучшилось.

Технология ДПП применяется в мире, в том числе в 
европейских странах, с середины 1970-х годов. В боль-
шинстве стран существуют и финансируется госу-
дарством центры ДПП с системой учета больных, 
контроля за их состоянием и лечением, обучения самих 
больных или их родственников навыкам ДПП. Большин-
ство из этих пациентов не только сохраняют высокое 
качество жизни, но и являются работоспособными. 

За годы моей болезни моя семья научилась не только 
жить, но и радоваться каждому мгновению, грамотно 
проводить лечение, устанавливать иглы, следить за 
портом. 

Но у меня есть еще одна большая проблема – это много-
численные свищи, на 80 сантиметрах оставшейся тон-
кой кишки, один из них более 1 см в диаметре, а два года 
назад из-за несогласованного со мной исследованиями 
он увеличился. 

Содержимое моего кишечника через них попадает в 
межпетельную полость, а из нее через многочисленные 
ходы, выходит на брюшную поверхность. 

Кишечное содержимое обжигает кожу, требуется 
практически ежечасный уход за ней – это специальные 
крема, марли и множество других впитывающих мате-
риалов. 

Также есть проблема с запахом. Приходится принимать 
дополнительно много препаратов – понижающих кислот-
ность, уменьшающих газообразования, а потерю жидко-
сти требуется компенсировать вместе с парентераль-
ным питанием, добавляю калий, магний и так далее. 

Теперь о том, что мешает сосредоточится на здоро-
вье и занимает наше время. 

1. В больницах проводить парентеральное питание 
невозможно по многим причинам – отсутствие 
оборудования, соответствующего ухода, питания, 
удобств в палатах. После больницы необходимы пра-
вильное сопровождение и реабилитация, которая 
требует:

• грамотных врачей
• своевременной сдачи анализов
• консультаций

2. Санаторно-курортное лечение необходимо проводить 
ежегодно. В санаториях должно быть все необходимое 
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для введения парентерального питания. Сейчас такая 
возможность отсутствует. А если врач, направляю-
щий в санаторий, узнает, что я нахожусь на паренте-
ральном питании, отменяет путевку, поскольку та-
кие больные не могут выезжать в санатории.

3. Самое главное – необходимо обеспечение бесплатно и 
в полном объеме всеми  препаратами и сопутствую-
щими им расходными материалами, средствами для 
ухода за портами, и, в моем случае, за свищами.  Обе-
спечение должно проводиться соответственно про-
токолу врачебной комиссии и именно теми препара-
тами, которые в нем указаны, а не их заменителями.

4. Необходимо членам семьи, кто обеспечивает уход 
за больными с СКК, назначать реальную зарпла-
ту, а не так, как сейчас - одна-две тысячи рублей 
в месяц.

 
5. Очень важно создание координационного центра, ко-

торый будет консультировать online нас и врачей, 
контролировать органы, предоставляющие лекар-
ства, через свой юридический центр, который смо-
жет отстаивать наши права. Это очень важно не 
только для нас, но и для тех, кто в первый раз попал в 
такую ситуацию и не знает, что делать и к кому об-
ратиться. Такой центр сможет спасти жизни!

У меня СКК с 2013 года мезентериальный тромбоз. Тон-
кого кишечника осталось 70 см, толстого половина. 

Взрослых пациентов с СКК никто системно не лечит, 
не обследует, лекарствами обеспечивают по минимуму 
вроде Панкреатина и прочих дженериков. Для большин-
ства из нас пока реальный «специалист» – профессор В. 
М. Луфт из СПб, к тому же он -  нутрициолог, а нам нужны 
многие специалисты – это и хирурги, и анестезиологи, 
и гастроэнтерологи, и эндокринологи , и терапевты. К 
тому же не всех взрослых есть кому отвезти в СПб. Мно-
гие месяцами и годами лежат и даже ходят в полуживом 
состоянии с рекомендациями врачей «лучше есть». Даже 
в Москве понимающих ситуацию врачей  единицы. 

Взрослым положено выжить любыми путями самосто-
ятельно. Отчасти мы почти как «отработанный ма-
териал» для государства: детей родили...на «прошлых 
запасах» кто и как может тянем.

В последнее время в сети появилось намного больше 
информации о взрослых с СКК, у нас теперь есть свой 
форум. Вновь заболевшие имеют шанс поверить, что 
можно найти пути, как с этим жить.

Все мы прошли через круги ада, потом привычные кахек-
сию, анорексию, невозможность возврата к полноценно-
му пищеварению. Многим удается так жить достаточно 
долго. Я знаю, кто живет так более 10 лет. Зато живет...

Всем по-разному удается достать лекарства для обеспе-
чения парентеральным питанием (ПП), мало кто может 
жить, питаясь только обычной едой. От этого зависит 
частота ПП. Смофкабевен дают от государства едини-
цам (только два человека обеспечены, если не ошибаюсь).

Инвалидность, например, я доказывала каждый год все 
пять лет, только в прошлом году мне дали бессрочно. 
Это реальный и очень грустный квест. У каждого своя 
история, как удается убедить врачей, что нам нужна 
поддержка. Хотя врачи из комиссии тоже вроде бы учи-
ли медицину и анатомию. Как сказала одна из членов Ко-
миссии МСЭ: «Ну они просто часто в туалет ходят».

По поводу капельниц. У всех взрослых стоит порт цен-
трального венозного доступа. Системы присоединя-
ются через специальные дорогостоящие  иглы (иглы 
Губера), каждая ставится на 1-5 дней, потом должна 
меняться. 

Имею опыт очень долгих попыток жить с очень ред-
кими капельницами. Не было лекарств и денег на них, и 
пыталась жить только на диете, к тому же был страх 
перед ПП дома. В этом году удается капать достаточ-
но часто, стало намного лучше.

По моим ощущениям подключение начинаешь чувство-
вать сразу, у меня на уровне шеи и головы. У меня нет 
инфузомата, скорость считаю по каплям.

Если беда со скоростью, и отчасти как реакция на пре-
параты, то это тошнота и болит голова, во сне кош-
мары, сердцебиение и пр. Или смеси за ночь мало про-
капывается. Реально комфортная скорость для меня 
очень низкая, но это значит не отключаться от ка-
пельницы никогда. А жить и выходить из дома хочется. 
У меня двое детей.

Переваривается еда на курсе капельниц реально лучше, 
хотя я ем всегда с ферментами и бактериями. 

Хроническая диарея, тошнота, вздутия, боли, син-
дром избыточного бактериального роста (СИБР) и пр. 
Без капельниц при недостатке веса постоянно голод. 
Наесть едой не получалось. У взрослых свои пищевые 
предпочтения и привычки, что очень тяжело менять. 
Мы помним и знаем многие вкусы. Важно работать с 
головой, но из-за жалости к себе, постоянного чувства 
то голода, то тошноты, мысли «живём раз и недолго» 
сложно контролировать себя. Нужно спокойствие, 
психологи. Взрослые помнят другую, «прошлую» жизнь, 
но видели и знают жизнь и хуже нашей.

Сложно описать все и сразу, но это помогает анализи-
ровать свои ощущения и состояние. Приходится самим 
себя лечить, читать медицинские статьи, смотреть 
вебинары, слушать лекции. 

Как долго сможем так жить – неизвестно. Кто смо-
жет ухаживать за нами в состоянии неспособности 
обслуживания – вопрос. И вопросов сейчас больше, чем 
ответов…

СОЦИАЛЬНЫЕ И ПСИХОЛОГИЧЕСКИЕ ПРОБЛЕМЫ БОЛЬНЫХ С СКК
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НАША ОРГАНИЗАЦИЯ 

Синдром короткой кишки (СКК) – угрожающий жиз-
ни диагноз, при котором кишечник не переваривает и 
не усваивает пищу. Обычно развивается после хирур-
гического удаления большого участка тонкой кишки. 
Несколько лет назад люди с СКК умирали от истощения. 
Благодаря новым подходам в медицине, внутривенному 
(парентеральному) питанию и надлежащему уходу СКК 
сегодня - хроническое заболевание. 

Больной с СКК – «редкий» пациент, поэтому ему труд-
но найти грамотную медицинскую помощь. В основном 
это – дети. Их жизнь непроста. У всех -  многочисленные 
шрамы от операций. Там, где сердце, торчат катетеры 
венозного доступа для введения питания через вену. 
Многим установлена гастростома – отверстие внизу жи-
вота для получения лечебного питания, или илеостома 
– приспособление, позволяющее выводить содержимое 
кишечника. 

1. Полное и сокращенное 
название организации
Автономная некоммерческая 
организация по оказанию помощи 
больным с синдромом короткой 
кишки и метаболическими 
нарушениями «Ветер надежд» 
(АНО ОПБСКК «Ветер надежд»)

2. Логотип организации

Ветер
надежд

3. АНО ОПБСКК 
«Ветер надежд» 
с 2011 года оказывает 
социальную и правовую 
поддержку семьям с детьми 
и взрослым больным  редким 
заболеванием – синдром 
короткой кишки.

Вместе с врачами «Ветер надежд»  сражается 
за качество жизни каждого из них:
• оказывает психологическую и юридическую под-

держку, ведет защиту прав пациентов на бесплатное 
обеспечение жизненно-необходимыми лекарствами;

• ведет просветительскую работу – организовывает 
вебинары, мастер-классы, открытые встречи па-
циентов с врачами, издает информационные бро- 
шюры;

• координирует взаимодействие пациентов и меди-
цинского сообщества с целью сделать их  контакт 
наиболее полезным, понятным, прозрачным;

• способствует объединению в междисциплинарную 
команду всех специалистов в этой области для повы-
шения качества медицинской помощи пациентам;

• ведет разъяснительную работу с чиновниками здра-
воохранения по правовым вопросам лекарственного 
обеспечения больных с СКК.

Открытая встреча 2019 «Пациент-врач». АНО ОПБСКК «Ветер надежд» собрала вместе врачей и пациентов для 
обсуждения наиболее острых вопросов по лечению и реабилитации больных с СКК. Открытая встреча стала значи-
мым событием, как для взрослых больных, так и для родителей детей с CКК. Участниками встречи было задано док-
торам множество вопросов, дискуссия продолжалась длительное время и перешла в неформальный режим.
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Открытая встреча 2018 года пациентов и врачей. Доктора с родителями обсудили повседневные, актуальные, 
острые проблемы в области улучшениях здоровья и качества жизни детей, больных с СКК. 

Ветер
надежд

Контактная информация об организации
АНО ОПБСКК «Ветер надежд»

 117593, г. Москва, 
Новоясеневский проспект, 25/20

 8 916 210-42-36

 www.veternadezhd.ru

 pacient@veternadezhd.ru
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