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Àêòóàëüíîñòü äàííîãî èññëåäîâàíèÿ îáóñëîâëåíà, ñ îäíîé ñòîðîíû, ðàñïðîñòðàíåí-
íîñòüþ ìóêîâèñöèäîçà, òÿæåëîãî, óãðîæàþùåãî æèçíè íàñëåäñòâåííîãî çàáîëåâàíèÿ
äåòåé è ïîäðîñòêîâ, èìåþùåãî íåãàòèâíûé ïðîãíîç, à ñ äðóãîé ñòîðîíû, ôàêòè÷åñêèì
îòñóòñòâèåì ïñèõîëîãè÷åñêèõ èññëåäîâàíèé ýòîãî êîíòèíãåíòà è ïñèõîëîãè÷åñêîé ïî-
ìîùè åìó [1,2,3,4,6,8]. Òàê êàê â ðÿäå èññëåäîâàíèé áûëî ïîêàçàíî, ÷òî ÂÊÁ, à òàêæå
òî, êàê âîñïðèíèìàåò áîëåçíü ñàì ïàöèåíò è åãî áëèçêèå ëþäè, ÿâëÿþòñÿ îäíèìè èç
íàèáîëåå âàæíûõ ôàêòîðîâ, âëèÿþùèõ ïðàêòè÷åñêè íà âñå àñïåêòû æèçíè áîëüíîãî
÷åëîâåêà, òî íåîáõîäèìî èõ èçó÷åíèå, äëÿ ðàçðàáîòêè â äàëüíåéøåì ïðèíöèïîâ è ìåòî-
äîâ ïñèõîëîãè÷åñêîé êîððåêöèè è ðåàáèëèòàöèè äàííîé ãðóïïû íàñåëåíèÿ [5,7]. Îäíàêî,
èññëåäîâàíèé âíóòðåííåé êàðòèíû áîëåçíè (ÂÊÁ) ó áîëüíûõ ìóêîâèñöèäîçîì ïîäðîñò-
êîâ â Ðîññèè íå ïðîâîäèëîñü.

Îáúåêò èññëåäîâàíèÿ: âíóòðåííÿÿ êàðòèíà áîëåçíè. Ïðåäìåò èññëåäîâàíèÿ: ïñèõî-
ëîãè÷åñêèå îñîáåííîñòè âíóòðåííåé êàðòèíû áîëåçíè ïîäðîñòêîâ ñ ìóêîâèñöèäîçîì è
âîñïðèÿòèÿ èõ áîëåçíè ðîäèòåëÿìè. Öåëüþ èññëåäîâàíèÿ ñòàëî ñðàâíèòåëüíîå èçó÷å-
íèå îñîáåííîñòåé ñóáúåêòèâíîãî âîñïðèÿòèÿ ìóêîâèñöèäîçà ïîäðîñòêîì è âîñïðèÿòèå
áîëåçíè ðåá¼íêà åãî ðîäèòåëÿìè. Çàäà÷à èññëåäîâàíèÿ: ïðîâåñòè ñðàâíèòåëüíîå èññëå-
äîâàíèå îñîáåííîñòåé êîãíèòèâíîãî è ýìîöèîíàëüíîãî óðîâíåé ÂÊÁ ïîäðîñòêîâ ñ ÌÂ
è âîñïðèÿòèå çàáîëåâàíèÿ ðåá¼íêà åãî ðîäèòåëÿìè. Õàðàêòåðèñòèêè âûáîðêè. Áûëî
îáñëåäîâàíî 60 ÷åëîâåê. Îñíîâíàÿ ãðóïïà (ãðóïïà 1) ñîñòîÿëà èç 30 ïîäðîñòêîâ ñ ìó-
êîâèñöèäîçîì, íàõîäÿùèõñÿ íà ëå÷åíèè â îòäåëåíèè ìåäèöèíñêîé ãåíåòèêè Ð.Ä.Ê.Á.
Ñðåäíèé âîçðàñò-14,37± 1,49 ãîäà. Ãðóïïà 2 - 30 ðîäèòåëåé ïîäðîñòêîâ ñ ìóêîâèñöèäî-
çîì, íàõîäÿùèõñÿ íà ëå÷åíèè â îòäåëåíèè ìåäèöèíñêîé ãåíåòèêè Ðîññèéñêîé äåòñêîé
êëèíè÷åñêîé áîëüíèöû. Ìåòîäèêè èññëåäîâàíèÿ.1.Êðàòêèé îïðîñíèê âîñïðèÿòèÿ áîëåç-
íè Íîðèñ Ð.Ì.(2002, àäàïòàöèÿ ßëòîíñêîãî Â.Ì.,2006) â äâóõ âåðñèÿõ (äëÿ ïîäðîñòêîâ
è äëÿ ðîäèòåëåé).2 Îïðîñíèê ¾ Ñóáúåêòèâíàÿ îöåíêà áîëåçíè¿ Âîëüðàò À. è äð. (àäàï-
òàöèÿ ßëòîíñêîãî Â.Ì., 2008 ãîä) â äâóõ âåðñèÿõ (äëÿ ðîäèòåëåé è äëÿ ïîäðîñòêîâ).
Ïîëó÷åííûå ðåçóëüòàòû áûëè îáðàáîòàíû ñ ïîìîùüþ ïðîãðàììû SPSS for Windows,
Version 11.0.

Ñòàòèñòè÷åñêè äîñòîâåðíûå ðåçóëüòàòû èññëåäîâàíèÿ ñâèäåòåëüñòâóþò î òîì, ÷òî:
1. Âíóòðåííÿÿ êàðòèíà áîëåçíè ïîäðîñòêîâ ñ ìóêîâèñöèäîçîì, ñ îäíîé ñòîðîíû, õà-

ðàêòåðèçóþòñÿ óìåðåííîé ïî ñòåïåíè âûðàæåííîñòè èäåíòè÷íîñòüþ áîëåçíè, ýìîöèî-
íàëüíîé âîñïðèèì÷èâîñòüþ ê íåé, îöåíêîé áîëåçíè êàê äîëãîâðåìåííîé, êîòîðàÿ áóäåò
ïðîäîëæàòüñÿ ôàêòè÷åñêè âñþ îñòàâøóþñÿ æèçíü. Ïî èõ ìíåíèþ, îíà áóäåò èìåòü äîë-
ãîâðåìåííûå òÿæåëûå ïîñëåäñòâèÿ, ñâÿçàííûå ñ âðåäíûì âîçäåéñòâèåì áîëåçíè. Òåì íå
ìåíåå, ïîäðîñòêè ñ÷èòàþò ïðîâîäèìîå ëå÷åíèå äîñòàòî÷íî âûñîêîýôôåêòèâíûì è îöå-
íèâàþò îòíîñèòåëüíî âûñîêî ñâîþ ñïîñîáíîñòü êîíòðîëèðîâàòü ëå÷åíèå.
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2.Ïîäðîñòêè ñ ìóêîâèñöèäîçîì îöåíèâàþò ñâîþ áîëåçíü êàê ïðèíîñÿùóþ óìåðåííîå
ïî ñòåïåíè âûðàæåííîñòè ñòðàäàíèå, ïðåäñòàâëÿþùóþ óìåðåííî âûðàæåííóþ óãðîçó,
ñ÷èòàÿ, ÷òî èõ óÿçâèìîñòü ê áîëåçíè òàêæå óìåðåííàÿ. Â òîæå âðåìÿ â èõ ÂÊÁ ïðå-
îáëàäàþò ïðåäñòàâëåíèÿ î âûñîêîé óïðàâëÿåìîñòè áîëåçíè, î òðóäíîñòè å¼ èçëå÷åíèÿ,
î ïðàêòè÷åñêè ïîëíîé íåâèäèìîñòè å¼ ïðîÿâëåíèé äëÿ îêðóæàþùèõ, ÷òî ñî÷åòàåòñÿ ñ
âûñîêîé íàäåæäîé íà óñïåøíîé áóäóùåå.

3. Ïî ñðàâíåíèþ ñ ïîäðîñòêàìè ñ ìóêîâèñöèäîçîì èõ ðîäèòåëè ñêëîííû ñòàòèñòè-
÷åñêè äîñòîâåðíî ïåðåîöåíèâàòü áîëåçíü ðåá¼íêà â öåëîì, à èìåííî: ñòåïåíü ñòðàäàíèÿ
ïîäðîñòêà, óðîâåíü óãðîçû áîëåçíè äëÿ æèçíè, à òàêæå ñòåïåíü åãî óÿçâèìîñòè ê áî-
ëåçíè è å¼ ïîñëåäñòâèÿì. Â îòëè÷èå îò ïîäðîñòêîâ ñ ìóêîâèñöèäîçîì ðîäèòåëè èìåþò
ãèïåðòðîôèðîâàííûå îáåñïîêîåííîñòü è ýìîöèîíàëüíóþ âîñïðèèì÷èâîñòü ê çàáîëåâà-
íèþ, ÷òî ìîæíî ðàññìàòðèâàòü êàê âàðèàíò ãèïåðñîìàòîíîçîãíîçè÷åñêîé ïîçèöèè.
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