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Цель исследования. Изучить мнение родителей (законных представителей) по проблемам организации медицинской помощи 
детям с онкологическими заболеваниями.
Методы.  Исследование  проведено  по  разработанной  «Анкете  учета  мнения  родителей  (законных  представителей) 
по  совершенствованию  организации  медицинской  помощи  ребенку  с  онкологическим  заболеванием».  Анкета  состояла 
из 27 вопросов, респондентам предлагалось выбрать один или несколько вариантов ответов для каждого из них или впи-
сать свой вариант. 
Результаты. Проведенное медико-социальное исследование показало, что 81,1±1,9% респондентов не удовлетворены 
отношением к ним и их детям врачей и среднего медицинского персонала, удовлетворены лишь частично 15,9±1,8%, 
удовлетворены  полностью  3±0,8%.  В  качестве  причины  неудовлетворенности  отмечены  грубость  в  общении 
(35,8±2,4%),  отсутствие  достаточного  внимания  медицинского  персонала  (21,3±2,0%)  и  отсутствие  заинтересован-
ности  в  успехе  лечения  (19,7±2,0%).  Сочетание  данных  вариантов  отметили  23,2±2,0%  респондентов.  В  качестве 
предпочтительного места лечения их детей 63,7±2,4% респондентов отметили медицинскую организацию федераль-
ного  подчинения,  33,9±2,4%  –  медицинскую  организацию,  расположенную  за  пределами  территории  Российской 
Федерации,  из  них  57,4±2,4%  респондентов  в  качестве  причины  выбора  отметили  возможность  получения  сервиса, 
ориентированного  на  пациента,  и  сложную  маршрутизацию  во  время  лечения  между  медицинскими  организациями 
на территории Российской Федерации. Недоверие к квалификации медицинского персонала в Российской Федерации 
в качестве причины указали 12,7±1,6% респондентов, отсутствие комфортных условий для прохождения обследования 
и  лечения  –  11,8±1,6%,  отсутствие  необходимых  методов  диагностики  и  лечения  –  5,3±1,1%,  сочетание  перечис-
ленных вариантов – 12,8±1,6%.
Заключение. Полученные результаты свидетельствуют о необходимости внедрять подходы, ориентированные на пациента, 
и совершенствовать маршрутизацию больных детей с онкологическими заболеваниями. 

Ключевые слова: дети, детская онкология, злокачественные новообразования, организация медицинской помощи, медико-
социальное исследование.
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Objective. To study the opinion of parents (legal representatives) on the problems of medical care for children with oncological diseases.
Methods. The study was based on  the Questionnaire  for parents  (legal  representatives) on medical care children with cancer. 
The  questionnaire  consisted  of  27  questions,  the  respondents  were  asked  to  choose  one  or  several  answers  or  to  enter  their 
own option.
Results. This medical and social study demonstrated that 81.1±1.9% of respondents are not satisfied with the attitude of doctors 
and nurses towards them and their children, 15.9±1.8% of respondents are partially satisfied and only 3±0.8% of respondents are 
fully satisfied. The reasons for dissatisfaction were as follows: rude communication (35.8±2.4%), inadequate attention of medical 
personnel (21.3±2.0%) and lack of interest in the treatment success (19.7±2.0%). The combination of these options was noted by 
23.2±2.0% of the respondents.  63.7±2.4% of respondents would prefer to treat their children at a medical organization of federal 
subordination, 33.9±2.4% – at medical organization outside the territory of the Russian Federation, of which 57.4±2.4% would 
like to receive a patient-oriented service and simplified routing between medical organizations during treatment. 12.7±1.6% mis-
trust in the qualifications of medical personnel in the Russian Federation, 11.8±1.6% of respondents indicated the lack of comfort-
able conditions for examination and treatment, 5.3±1.1% of respondents indicated the lack of necessary diagnostic and treatment 
methods and 12.8 1.6% of respondents indicated a combination of the above options.
Conclusion. The results obtained indicate the need to implement patient-oriented approaches and to improve the routing of children 
with cancer.

Key words: children, pediatric oncology, malignant tumors, health care organization, medical and sociological study.
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Проблемы увеличения продолжительности
жизни и сокращения смертности, в том

числе детской наиболее важны для здравоохра-
нения [1–3]. В связи с этим особенно актуальны
проблемы детской онкологии, поскольку зло-
качественные новообразования во всем мире
до настоящего времени лидируют в структуре
смертности детей, уступая лишь внешним причи-
нам(дорожно-транспортныепроисшествия,отрав-
ления, несчастные случаи) [4]. Детская онколо-
гия – мультидисциплинарная область медицины,
поскольку диагностика и лечение детей со злока-
чественными новообразованиями требует привле-
чения врачей различных специальностей: детских
онкологов, детских хирургов, лучевых диагностов
итерапевтов,патологоанатомов[5].

ВместестемзначительныетерриторииРоссий-
ской Федерации с разнообразной численностью
и плотностью населения определяют различные
региональные проблемы здравоохранения, в кото-
рых детская онкология может не иметь первосте-
пенного значения для здравоохранения субъекта
по сравнению с другими, более распространен-
ными заболеваниями [6, 7]. При этом успех лече-
ния зависит, прежде всего, от тесного взаимодей-
ствия пациента, его родителей и медицинских
работников.

Изложенное объясняет актуальность и суще-
ственнуюзначимостьмненийпациентовиихзакон-
ных представителей о качестве оказания медицин-
скойпомощи.

Цель  исследования: изучить мнения родителей
(законных представителей) по проблемам организа-
циимедицинскойпомощидетямсонкологическими
заболеваниями.

Материал и методы исследования 

Проведено медико-социальное исследование
по разработанной «Анкете учета мнения родите-
лей (законных представителей) по совершенство-
ванию организации медицинской помощи ребенку
с онкологическим заболеванием». Анкета состояла
из 27 вопросов, респондентам предлагалось выбрать
один или несколько вариантов ответов для каждого
изнихиливписатьсвойвариантответа.Дляобъектив-
ностианкетызаполнялисьреспондентамианонимно.

Объектами исследования были родители (закон-
ные представители) детей с онкологическими заболе-
ваниями, получавших в 2011–2018 гг. медицинскую
помощьвотделенияхдетскойонкологиимедицинских
организаций субъектов Российской Федерации: Цен-
тральногофедеральногоокруга(ЦФО),Северо-Запад-
ногофедеральногоокруга(СЗФО),Южногофедераль-
ногоокруга(ЮФО),Северо-Кавказскогофедерального
округа (СКФО), Приволжского федерального округа
(ПФО), Уральского федерального округа (УФО),
Сибирского федерального округа (СФО) и Дальнево-
сточногофедеральногоокруга(ДВФО).

Объемвыборочныхсовокупностейдляисследова-
ния рассчитывали по формуле А.М. Меркова (1962)
сизвестнымчисломнаблюденийвгенеральнойсово-
купности[8]:

n= 
(p×q×t2×N)

 N×∆2+p×q×t2 
, где

n–минимальныйобъемвыборки;
t–доверительныйкоэффициент(t=2приp=0,05);
p – частота появления признака в совокупности,

показатель вероятности изучаемого явления (в дан-
нойситуациинеизвестен,поэтомупринимаетсярав-
ныммаксимальномувозможномузначению50%);

q  = 100 – p  – показатель альтернативности, аль-
тернативныйпоказательp;

Δ –предельнаяошибкапоказателя(5%)[9];
N –численностьгенеральнойсовокупности.
Расчеты для определения репрезентативности

выборки минимального числа родителей (законных
представителей) детей с онкологическими заболе-
ваниями:

N=3850–числопервичныхпациентовв2018г.[10]

n= 
50×50×22×3850

3850×52+50×50×22 
=362,35.

Таким образом, для обеспечения репрезентатив-
ности исследования минимальное число родителей
(законных представителей) детей с онкологическими
заболеваниями,включенныхвисследование,должно
бытьнеменьше363сучетомстратификациипочис-
ленности первичных пациентов в 2018г. в федераль-
ныхокругахРоссийскойФедерации:изЦФО–22,1%,
СЗФО–8,6%,ЮФО–10,4%,СКФО–8,4%,ПФО–
22%,УФО–9,1%,СФО–14,3%,ДВФО–5,1%.
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Статистическую обработку полученных данных
выполняли с использованием программ Office Excel
2013(«Мicrosoft»,США)иSPSS22.0(«IBM»,США).

Результаты 

Среди респондентов преобладали женщины –
79±2%. По возрасту респонденты распределились
следующим образом: моложе 20 лет – 1,3±0,2%,
от21до30лет–39,4±2,41%,от31годадо40лет–
27,3±2,2%,от41годадо50лет–11,2±1,6%,от51года
до 60 лет – 13,7±1,7%, 61 год и старше – 7,1±1,3%.
Среднийвозрастсоставил27,2года(рис.1).

У 73,2±2,2% респондентов имелось высшее
образование, у 21,5±2,0% – среднее специальное,
незаконченное высшее – у 3,9±0,95% и среднее –
у 1,4±0,6%. По сфере деятельности респонденты
распределись следующим образом: 29,6±2,2% –
экономисты; 21,3±2,0% – работники сферы обслу-
живания; 11,1±1,6% – работники туристической
отрасли;9,4±1,4%–домохозяйки;6,9±1,3%–юри-
сты;6,7±1,2%–врачи;6,6±1,2%–работникиинду-
стрии красоты; 5,3±1,1% – медицинские сестры;
1,7±0,6% – работники лесной промышленности;
1,1±0,5% – сотрудники правоохранительных орга-
нов; 0,3±0,3% – работники целлюлозно-бумажной
промышленности.

Среди детей респондентов незначительно пре-
обладали мальчики – 56,4±2,5%. По возрасту дети
распределились следующим образом: моложе
1года–9,3±1,4%,от2до5лет–17,4±1,9%,от6лет
до10лет–31,6±2,3%,от11летдо14лет–29,1±2,2%,
от 15 лет до 17 лет – 12,6±1,6%. Средний возраст
составил6,2года.

Преобладали дети с повторными госпитали-
зациями – 71,3±2,2%, амбулаторно наблюдались
11,5±1,6% респондентов. У 84,3±1,8% респондентов
детипродолжалилечение.

Анализ опроса показал, что 71,3±2,2% респон-
дентовполучилиинформациюозаболеваниисвоего
ребенка и методах его лечения. При этом дополни-
тельно 30,1±2,3% респондентов указали, что полу-
чилинеполнуюинформацию.

Информацию о заболевании ребенка и методах
его лечения 86,3±1,7% получили от детских онко-
логов. Информацию как от детских онкологов,
так и от врачей, проводивших исследование после-
операционного (биопсийного) материала, получили
13,7±1,7% респондентов. Педиатров и медицинских
сестерниодинизреспондентовнеуказалвкачестве
источникаинформации.

Информация была понятна лишь частично
78,6±2,0% респондентов, понятна полностью
5,4±1,1%, непонятна 16±1,8%. При этом 83,9±1,8%
респондентов отметили, что информация объяснена
сложным способом с использованием неизвестных
научныхтерминов,17,2±1,9%отметили,чтопредла-
галосьнескольковариантовлечения,оценитьэффек-

тивностькоторыхисделатьвыборнепредставлялось
возможным.

Не обращались в органы исполнительной власти
в сфере охраны здоровья 60,7±2,4% респондентов,
при этом 11,4±1,6% обращались в Администрацию
Президента Российской Федерации, 9,3±1,4% –
в Государственную думу Федерального собрания
Российской Федерации, 10,1±1,5% – в Министер-
ство здравоохранения Российской Федерации,
8,5±1,4% – в администрацию субъекта Российской
Федерации.Вблаготворительныефондыобращались
13,4±1,7%. Сочетание различных вариантов ответов
отметили1,1±0,5%респондентов.

Причиной обращения служили отказ в лечении
всвязиснеблагоприятнымпрогнозомтечениязаболе-
вания–67,4±2,3%,отсутствиевозможностиоплатить
проезд до места лечения – 21,9±2,0% и отказ в гос-
питализации – 8,3±1,4%. Ряд респондентов в каче-
стве причины обращения указали необходимость
дополнительного финансирования лечения из лич-
ных средств – 2,4±0,8%, отсутствие в медицинской
организациинеобходимыхлекарственныхпрепаратов
илимедицинскихизделий–1,9±0,7%.Сочетаниераз-
личныхвариантовотметили0,5±0,3%респондентов.

К клиническому психологу за консультацией
обращались лишь 23,7±2,1% респондентов, из них
71,8±2,2% отметили, что причиной обращения
послужилиотсутствиеуверенностивуспехелечения,
тревожность – 15,3±1,8%, нарушение привычного
образажизни–6,7±1,2%истрахсмерти–6,2±1,2%.

Отметили, что не удовлетворены отношением
к ним и их детям врачей и среднего медицинского
персонала, 81,1±1,9% респондентов, удовлетворены
лишьчастично15,9±1,8%,удовлетвореныполностью
3±0,8% (рис. 2). Респонденты указали в качестве
специалистов, отношение которых их не устроило,
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Рис. 1. Распределение респондентов по возрасту, %. 
Fig. 1. Distribution of respondents by age, %.
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детских онкологов (41,7±2,4%), педиатров
(13,1±1,7%), рентгенологов (3,9±0,9%) и лучевых
терапевтов (12,3±1,6%). Сочетание данных вариан-
тов отметили 29±2,2% респондентов. Кроме того,
данная категория респондентов в качестве причины
указала грубость в общении (35,8±2,4%), отсут-
ствие достаточного внимания медицинского персо-
нала (21,3±2,0%) и отсутствие заинтересованности
в успехе лечения (19,7±2,0%). Сочетание указанных
вариантовотметили23,2±2,0%респондентов.

Качеством медицинской помощи, оказан-
ной их ребенку, полностью удовлетворены лишь
16,2±1,8% респондентов, удовлетворены частично
13,3±1,7%, не удовлетворены 70,5±2,3%. В каче-
стве основной причины отсутствия удовлетворения
респонденты отмечали ожидание госпитализации
из-заотсутствиясвободныхкоек(71,1±2,2%)инеоб-
ходимых медицинских препаратов (19,3±1,9%).
Отсутствие эффекта от лечения в качестве причины
указали9,6±1,5%респондентов.

В качестве предпочтительного места лечения
их ребенка медицинскую организацию федераль-
ного подчинения отметили 63,7±2,4% респонден-
тов, медицинскую организацию, расположенную
за пределами территории Российской Федерации,
33,9±2,4%. Лишь 2,4±0,8% отметили медицинскую
организациюпоместужительства,указаввкачестве
причины сокращение финансовых затрат на проезд
и проживание (рис. 3). Ряд респондентов в устных
беседахотмечалинедовериекрегиональномуздраво-

охранению и более комфортные условия получения
медицинскойпомощизарубежом,атакжеопасения
вотсутствииэффектаотхимиотерапевтическихпре-
паратов российского производства (дженериков).
В графе «Иное» 11,3±1,6% респондентов указали,
что медицинская организация не имеет значения,
важны лишь оригинальные химиотерапевтические
препаратызарубежногопроизводства.

Еще57,4±2,4%респондентоввкачествепричины
выбораместалеченияихребенказапределамиРос-
сийской Федерации, отметили возможность полу-
чения сервиса, ориентированного на пациента,
исложнуюмаршрутизациювовремялечениямежду
медицинскими организациями на территории Рос-
сийской Федерации. Недоверие к квалификации
медицинского персонала в Российской Федерации
в качестве причины указали 12,7±1,6% респонден-
тов, отсутствие комфортных условий для прохожде-
нияобследованияилечения–11,8±1,6%,отсутствие
необходимых методов диагностики и лечения –
5,3±1,1%, сочетание перечисленных вариантов –
12,8±1,6%.

Большинство(41,3±2,4%)респондентовуказали,
что следует упростить документооборот, необходи-
мый для получения медицинской помощи, а также
внедрить электронное приложение для родите-
лей с целью повышения информированности
(31,7±2,3%), заблаговременно планировать после-
дующие госпитализации (5,3±1,1%), повысить
доступность информации об онкологических забо-

81,1

15,9

3

0

10

20

30

40

50

60

70

80

90

Не удовлетворены отношением медицинского персонала

Удовлетворены частично

Удовлетворены полностью

Рис. 2. Удовлетворенность родителей (законных представителей) пациентов отношением медицинского персонала 
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Fig.  2.  Satisfaction  of  parents  (legal  representatives)  of  patients  with  the  attitude  of  medical  personnel  towards  them  
and their children, %.
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леваниях, ранних симптомах, методах диагностики
и лечения (4,5±1,0%), исключить необходимость
выборапациентамивариантовлечения(17,2±1,9%).
Лишь 1,7±0,6% респондентов указали на возмож-
ность проведения всех этапов лечения в субъекте
проживания.

Согласие на внесение личных данных их детей
вэлектроннуюбазуданныхдетейсонкологическими
заболеваниями выразили 91,4±1,4% респондентов,
затруднились ответить 3,1% (рис. 4) [11]. В качестве
причиныотказа97,2±0,8%отметилибоязньдоступа
кперсональнымданнымпостороннихлиц,невидели
вэтомсмысладлясвоегоребенка1,7±0,6%ипротив
внесения персональных данных в любую систему
учетавысказались1,1±0,5%респондентов.

Использовать информацию «Личного кабинета»
электроннойбазыданныхдетейсонкологическими
заболеваниямипланируют73,9±2,2%респондентов,
ужеиспользуют16,9±1,9%изатруднилисьответить
1,8±0,7%. В качестве причины 78,6±2,0% респон-
дентовизчислатех,ктонепланируетиспользовать
«Личныйкабинет»,ответили,чтоимничегообэтом
неизвестно.Отсутствиенеобходимогооборудования
отметили 5,7±1,1%, отсутствие необходимых навы-
ков для использования программного обеспече-
ния – 5,1±1,0%, сочетание перечисленных вариан-
тов–10,6±1,5%.

Изчислатехлиц,ктоужеиспользуетилиплани-
рует использовать «Личный кабинет», все респон-
денты отметили, что используют (планируют

использовать) все его функции: график приема
лекарственных препаратов, информацию по уходу
за ребенком в домашних условиях, информацию
о дальнейших госпитализациях и варианты меди-
цинских организаций для дальнейшего лечения.
Большинство респондентов (97,4±0,8%) отметили,
что информация «Личного кабинета» способство-
вала уходу за их ребенком, затруднились ответить
1,7±0,6%респондентов.Отметили,чтоинформация
изложена в доступной форме 96,7±0,9% респон-
дентов, при этом 17,4±1,9% в качестве желаемых
измененийуказалинеобходимостьувеличитьобъем
графической информации, 11,1±1,6% – обеспе-
чить связь с разделом «Информация для родителей
(законных представителей) пациентов» в клиниче-
ских рекомендациях, размещенных в сети Интер-
нет,3,2±0,9%–повыситьдоступностьинформации
длявосприятия.

Обсуждение 

В современных условиях развития отечественного
здравоохранениябольшоезначениеимеетпоискпутей
совершенствования специализированной медицин-
ской помощи, что особенно важно для таких соци-
ально значимых заболеваний, как злокачественные
новообразованияудетей,посколькуэтизаболевания
занимают лидирующие позиции в структуре дет-
ской смертности [12, 13]. Специфика медицинской
помощи детям с онкологическими заболеваниями
предполагает мультидисциплинарный подход к диа-
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гностике и лечению пациентов [14, 15]. Совершен-
ствование системы медицинской помощи требует
нетолькоинтеграцииклиническихиорганизацион-
ныхподходов,ноиактивногововлечениявлечебный
процесспациентовиихродителей[16].

Одна из важнейших проблем здравоохране-
ния–доступностьикачествомедицинскойпомощи
[17, 18]. Что означает эта знакомая многим форму-
лировка? В соответствии с Федеральным законом
№323-ФЗ от 21.11.2011 «Об основах охраны здоро-
вья граждан в Российской Федерации» – это «сово-
купность характеристик, отражающих своевремен-
ностьоказаниямедицинскойпомощи,правильность
выбора методов профилактики, диагностики, лече-
ния и реабилитации при оказании медицинской
помощи, степень достижения запланированного
результата»[19].Нокакойсмыслвэтопонятиевкла-
дываетпациент?Преждевсего–желаниечувствовать
себя нужным врачу, осознавать его заинтересован-
ностьвуспехелечения,доверятьврачу.Этоподтвер-

дили и результаты медико-социального исследова-
ния.Приэтомбольшинствореспондентовотметили,
что не чувствуют заинтересованность врача в успехе
лечения, отмечают грубость медицинских работни-
ков, их формальный подход, что рождает у пациен-
товиихродителейсамойстрашноечувство–чувство
ненужности.

Заключение

Недоверие к врачам – одна из основных про-
блем российской медицины наряду с отсутствием
комфортныхусловийвомногихмедицинскихорга-
низациях и формальным отношением медицин-
скогоперсоналакпациентам,втомчислевовремя
плановых профилактических осмотров (диспан-
серизаций). Именно эти дефекты не позволяют
повысить раннее выявление онкологических забо-
леваний,потомучтоданнаяцельдостижиматолько
притесномидоверительномвзаимодействииврача
ипациента.
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