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Введение
Ретинобластома (РБ) — злокачественная опухоль 

сетчатой оболочки глаза. Заболеваемость РБ состав­
ляет 1 случай на 14 000—18 000 живых новорожденных 
во всем мире, что соответствует примерно 9000 новых 
случаев каждый год [1—3]. Несмотря на то, что это 
довольно редкая патология, это самая частая злокаче­
ственная опухоль глаза у детей до 3 лет [4]. С разви­
тием медицины в странах с высоким уровнем дохода 
летального исхода удается избежать практически 
в 100 % случаев [5], при этом в 99 % наблюдений уда­
ется сохранить хотя бы один глаз. Это позволяет уде­
лять больше внимания не только таким основополага­
ющим проблемам, как сохранение глаза и зрительных 
функций, но и заниматься вопросами по улучшению 
качества жизни пациентов [4]. Особого внимания 
в этой связи заслуживают пациенты с РБ, перенес­
шие энуклеацию. Потеря глаза может стать сильным 
эмоциональным потрясением как для них самих, так 
и для их семей. Эти дети, как правило, сталкиваются 
и с психологическими проблемами, и с трудностями 
в социальных взаимоотношениях и определения себя 
в обществе. Несмотря на то, что наличие онкологиче­
ского заболевания является действительно сильным 
эмоциональным фактором в жизни пациентов с РБ 
и их семей, в российской литературе не опубликовано 
работ, посвященных влиянию РБ на их психологиче­
ское состояние. Помимо этого, не отражены вопросы 
психологической подготовки детей с РБ к удалению 
глаза и их поддержки в раннем и позднем послеопера­
ционных периодах.

Эволюция методов лечения ретинобластомы
В 1597 г. нидерландский анатом Питер Павиус 

впервые описал РБ как опухоль, «заполненную суб­
станцией, напоминающей мозговую ткань, смешан­
ную с густой кровью и похожую на щебень», а в 1805 г. 
английский хирург Уильям Хей ввел термин “fungus 
haematodes” — грибковая масса, поражающая и раз­
рушающая ткани. Этим термином долгое время обо­
значалась не только глазная опухоль, но и другие мяг­
котканные новообразования. В 1809 г. шотландский 
хирург Джеймс Уордроп объединил разрозненные 
факты о РБ, установил ретинальное происхождение 
опухоли и предложил метод лечения — энуклеацию 
(удаление глазного яблока) [6, 7]. С тех пор появля­
лись новые знания о борьбе с РБ.

К настоящему моменту существует немало мето­
дов, позволяющих сохранить глаз при РБ: химиотера­
пия (внутривенная, внутриартериальная, интравитре- 
альная и внутрикамерная), лучевая терапия, лазерная 
фотокоагуляция, криотерапия и транспупиллярная 
термотерапия. При этом органосохраняющее лечение 
глаза может осуществляться в 90 % случаев на стади­
ях A, B и C Международной классификации РБ [8]. 
К сожалению, незамеченность симптомов окружаю­
щими и недостаточная осведомленность о РБ среди 
медицинских работников могут быть причинами

поздней диагностики, что в конечном счете приво­
дит к ситуации, когда для спасения жизни ребенка 
становится необходимым осуществить энуклеацию 
[9]. В настоящее время проведение первичной эну­
клеации показано пациентам с РБ без перспектив 
на наличие зрительных функций, имеющим распро­
страненный опухолевый процесс, соответствующий 
группе Е. Вторичная энуклеация выполняется при 
рецидивирующей РБ, не контролируемой другими 
методами лечения, интравитреальных и субретиналь­
ных отсевах с отсутствием ответа на терапию, глазах 
с непрозрачными средами (гифема, гемофтальм) [10].

Стоит отметить, что до конца XX века энуклеа­
ция с одномоментной имплантацией эндопротеза 
не выполнялась из-за невозможности достоверно 
контролировать рост опухоли в орбите [11]. Эта воз­
можность появилась после внедрения в широкую вра­
чебную практику магнитно-резонансной томографии 
[12]. Первичное эндопротезирование орбиты у детей, 
перенесших энуклеацию по поводу РБ, стало проры­
вом в косметической реабилитации таких пациентов. 
Несмотря на то, что в отечественной литературе отме­
чали необходимость первичного эндопротезирова­
ния орбиты у детей с РБ [13], в России эту операцию 
стали проводить сравнительно недавно: с 2015 г. — на 
базе ФГАУ «НМИЦ «МНТК «Микрохирургия глаза» 
им. акад. С.Н. Федорова» Минздрава России и с 2017 г. — 
в НИИ детской онкологии и гематологии ФГБУ «НМИЦ 
онкологии им. Н.Н. Блохина» Минздрава России [14].

Косметическая реабилитация
Энуклеация у пациентов с РБ приводит к потере 

объема и задержке роста костей лицевого скелета, 
что в последующем проявляется асимметрией лица, 
а вместе с ней психологическими проблемами раз­
личного характера [14]. Кроме того, глаза являются 
важным компонентом эстетического восприятия 
лица в целом. Пациенты с разнообразными офталь­
мологическими заболеваниями часто сообщают 
о беспокойстве по поводу внешнего вида своих глаз, 
и многим из них свойственно снижение зрительного 
контакта, потирание глаз, ненормальное положение 
головы, ношение темных очков, избегание ситуаций, 
привлекающих внимание к глазам [15]. У родителей 
детей, перенесших РБ, появляется необходимость 
способствовать полноценной адаптации ребенка как 
к косметическому дефекту, так и к монокулярному 
зрению.

Решением косметической проблемы является 
эндопротезирование орбиты, которое при отсутствии 
противопоказаний, включающих в себя экстрабуль­
барный рост опухоли и наличие метастазов, возможно 
выполнить одномоментно с энуклеацией [16].

Эндопротез компенсирует дефицит объема тканей, 
стимулирует рост орбитальной полости и позволяет 
в дальнейшем добиться удовлетворительной подвиж­
ности наружного протеза благодаря фиксации экс­
траокулярных мышц [17]. Тем не менее, если протез
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был имплантирован в возрасте до 2 лет, возможны 
проявления анофтальмического синдрома, который 
может выражаться в таких признаках, как опущение 
верхнего или нижнего века, углубление орбито-паль­
пебральной борозды, энофтальм или сочетание всех 
вышеперечисленных признаков. Это, в свою очередь, 
может потребовать дополнительных реконструктив­
но-пластических операций в будущем для коррекции 
этих проявлений [18].

К сожалению, в России мало медицинских органи­
заций, осуществляющих первичное эндопротезирова­
ние орбиты, и не так много фабрик по изготовлению 
наружных протезов. Это усложняет и без того трудный 
процесс глазного протезирования для детей: им необ­
ходима периодическая смена наружных протезов по 
мере роста орбиты, что обусловливает дополнитель­
ную финансовую нагрузку на родителей, связанную 
с посещением городов, где базируются необходимые 
центры [13]. С 2020 г. в России дети, перенесшие 
энуклеацию одного глаза по поводу РБ, могут претен­
довать на инвалидность и получать соответствующие 
социальные льготы. В настоящий момент подбор 
стандартного наружного протеза инвалидам, согласно 
статье 11.1 Федерального закона от 24 ноября 1995 г. 
№ 181-ФЗ «О социальной защите инвалидов в Рос­
сийской Федерации», может осуществляться за счет 
средств федерального бюджета и Фонда социального 
страхования, однако индивидуальное протезирова­
ние, обеспечивающее лучший косметический эффект, 
в данное статье не предусмотрено.

Психологическая поддержка пациентов с рети- 
нобластомой

На пути от постановки диагноза до исхода заболе­
вания родители детей с РБ встречают много сложно­
стей и проходят несколько критических точек. Снача­
ла — при подозрении на заболевание у врача по месту 
жительства, затем — при постановке окончательного 
диагноза в специализированном центре, на этапе 
лечения и восстановления после него.

Беспокойство и чувство неопределенности роди­
тели начинают испытывать до получения окончатель­
ного диагноза, находясь на приеме у врача по месту 
жительства, который может только предположить 
наличие в глазу новообразования злокачественной 
природы. Тревога нарастает после постановки диа­
гноза в специализированном центре, где фактором, 
усиливающим стресс, является отсутствие осведом­
ленности о заболевании при осознании его злокаче­
ственности. Этот начальный этап родители описы­
вают как очень сложный и темный период. Однако 
краткое объяснение сути заболевания и прогнозов 
помогает снизить уровень тревоги: родители понима­
ют, что чаще всего речь идет о борьбе не за жизнь, а за 
глаз [9, 19, 20]. Тяжелее всего родителям дается вос­
приятие информации о невозможности сохранения 
глаза, когда энуклеация остается единственным мето­
дом лечения РБ. В этом случае родители могут испы­
тывать противоречивые чувства: неприятие мысли об

удалении глаза и облегчение от того, что эта проце­
дура может привести к полному выздоровлению [19]. 
Стоит также отметить, что зачастую родители тяжелее 
воспринимают необходимость удаления глаза, чем 
факт выявления злокачественной опухоли. Ситуа­
ция может осложняться тем, что некоторые семьи 
отказываются принять энуклеацию как лечебный 
метод из-за социальной стигматизации, ошибочного 
представления о резком ухудшении жизни ребенка 
после операции и предположений, что в других кли­
никах существуют альтернативные методы борьбы 
с РБ. Однако отложенное начало лечения, связанное 
с попытками найти другие варианты, может привести 
к распространению опухоли и возможному летально­
му исходу [5].

На этом этапе родителям может помочь встре­
ча с психологом, который проведет беседу с ними 
и с ребенком и другими семьями, уже прошедшими 
этот путь: это возможность «заглянуть в будущее», 
увидеть маленькую часть их жизни и понять, что ребенок 
сможет жить и вести себя совершенно нормально [19].

Для того чтобы повысить информированность 
родителей о предстоящем лечении и прогнозе, 
R.L. Panton et al. нашли способ подавать такую 
информацию с помощью специальных иллюстраций, 
показывающих «судьбу» пациентов с РБ групп А—Е: 
сколько курсов и какого типа лечение обычно требу­
ется в каждой из групп, необходима ли энуклеация, 
как долго продолжается наблюдение. Авторы под­
черкивают, что визуализация более эффективна, чем 
устная или письменная речь, особенно при информи­
ровании людей, находящихся в состоянии стресса при 
принятии медицинских решений [20].

Команда специалистов по РБ Королевской Лон­
донской больницы разработала программу, которая 
сочетает постоянную поддержку, регулярное общение 
с активным подходом к предотвращению проблем на 
ключевых этапах лечения РБ, при этом особое вни­
мание уделяют детям, которым требуется энуклеация. 
Поскольку многие родители в момент постановки 
диагноза могут находиться в состоянии шока, их 
снабжают письменной информацией о заболевании 
и дают время самостоятельно ознакомиться с ней 
дома. На следующий день медицинская сестра зво­
нит, чтобы ответить на вопросы и определить, какая 
поддержка требуется семье. Врачи-специалисты так­
же всегда готовы поговорить с родителями, если это 
необходимо. После принятия решения об удалении 
глаза команда поддерживает постоянный контакт 
с родственниками, чтобы они чувствовали полную 
поддержку на протяжении всего процесса. Родите­
лям назначается встреча за день до операции, чтобы 
обсудить процедуру и разъяснить им план лечения. 
На встречу рекомендуют взять братьев и сестер. При 
общении с детьми специальная «игровая» меди­
цинская сестра использует игрушечного динозавра, 
у которого есть магнитный съемный глаз, что позво­
ляет в понятной детям форме объяснить процедуру 
и подготовить к ней. В послеоперационном периоде 77
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налаживается контакт с медицинским персоналом по 
месту жительства и в случае необходимости прово­
дится его обучение для ведения таких пациентов [9]. 
Сам по себе сложный процесс адаптации для ребенка 
может усугубиться насмешками со стороны других 
детей в школе или другом детском коллективе [21— 
24]. Чтобы это предотвратить, специализированным 
психологом проводится встреча с учителями и одно­
классниками. Все эти меры очень помогают ребенку 
и его семье перенести энуклеацию [9].

Необходимо отметить, что за рубежом медицин­
ские сестры широко занимаются вопросами поддерж­
ки пациентов как на практике, так и теоретически, 
изучая специальную литературу и публикуя научные 
статьи [9, 25—27]. Именно от медицинских сестер 
родители получают первую помощь, когда сталки­
ваются с необходимостью ухаживать за конъюнкти­
вальной полостью и протезом, что может вызывать 
у них эмоциональные трудности: чувство одиночества 
и потребность в помощи. Также в этот непростой 
период родители могут получить советы от родителей, 
уже прошедших этот путь [19].

Качество жизни
Оценка качества жизни, связанного со здоровьем 

(Health-Related Quality-of-Life — HRQOL), в настоя­
щее время является стандартной частью клинических 
испытаний [28]. Для оценки HRQOL детей с РБ или 
перенесших ее можно использовать различные опро­
сники, например Kidscreen, SF-36 и PedsQL. С их 
помощью можно определить физические, эмоцио­
нальные, психические, социальные и поведенческие 
компоненты благополучия.

В целом детям с РБ и их родителям во многих 
странах присуще более низкое качество жизни, чем их 
здоровым сверстникам. Негативным фактором явля­
ется поздняя стадия заболевания, позитивными — 
младший возраст в момент постановки диагноза 
и высокая острота зрения парного глаза. Позитивное 
влияние младшего возраста может заключаться в том, 
что маленькие дети могут не иметь воспоминаний 
о заболевании и стрессе, связанном с лечением, 
и, таким образом, лучше адаптироваться в обществе 
по сравнению с более старшими пациентами [21, 24, 
27]. В общем качестве жизни у пациентов с одно- или 
двусторонним поражением разницы не отмечается, 
однако пациентам с двусторонней РБ свойственны 
более низкие показатели психологического здоровья 
[29].

Больные РБ дети чаще пропускают школу из-за 
болезни и посещения больниц, что может влиять на их 
успеваемость и способность конкурировать с другими 
детьми. Зачастую сильно страдает физический ком­
понент качества жизни: пациенты могут испытывать 
проблемы с ходьбой, бегом и поднятием тяжестей, им 
требуется больше помощи в уходе за собой. Дети с РБ 
чаще жалуются на боли, подавленное настроение, 
грусть, страх и низкий уровень энергии. Они могут 
испытывать эмоциональные и психологические про­

блемы из-за косметического дефекта, низкого зрения, 
насмешек со стороны сверстников и нежелания при­
нимать их в свои игры [21, 22, 25, 30—32].

Стоит отметить, что в некоторых развитых странах 
качество жизни пациентов с РБ может не отличаться, 
а по другим параметрам показывать и лучшие резуль­
таты, чем у здоровых детей: им свойственна большая 
самостоятельность, хорошее настроение и лучшие 
отношения в семье [28].

Родители при этом также высоко оценивают каче­
ство жизни своих детей, хотя в целом им свойственно 
его занижать, что может быть связано с переоценкой 
эмоционального стресса и недооценкой способности 
ребенка к адаптации [22, 25]. Сами родители тоже 
испытывают снижение качества жизни, более низкий 
уровень энергии и жизненной силы [24, 27].

Многие взрослые люди, перенесшие РБ в детстве, 
все еще считают себя ограниченными в разных сферах 
жизни: в школе, карьере, мобильности и спорте, ухо­
де за собой и отношениях. Отмеченные ограничения 
в основном связаны с ухудшением зрения и ожидани­
ем негативной реакции на внешний вид из-за глазно­
го протеза. Около четверти респондентов в одном из 
исследований рассказали, что РБ повлияла на выбор 
профессии, и четверть респондентов испытывала 
ограничения на работе из-за низкого зрения. Также 
четверть взрослых, перенесших РБ, пожаловалась на 
трудности в инициировании и поддержании близких 
отношений из-за неуверенности в себе или страха 
быть отвергнутыми из-за косметического дефекта. 
Еще одним важным фактором было влияние наслед­
ственной РБ на желание иметь детей: 12 % всех пере­
несших РБ пациентов решили не заводить детей из-за 
риска развития заболевания у потомства [33]. Многие 
взрослые имеют качество жизни, равное остальной 
популяции, но испытывают больше проблем с психи­
ческим здоровьем, вызванных ощущением отличия от 
других и травлей в детстве [23]. Согласно другим дан­
ным, тем не менее перенесшие РБ люди более физи­
чески активны, меньше подвержены влиянию эмоци­
ональных проблем и физической боли на выполнение 
повседневных обязанностей [34].

В психологии существует концепция посттравма­
тического роста, который определяется как положи­
тельное психологическое изменение, возникающее 
в ответ на тяжелое жизненное событие. Посттравма­
тический рост часто наблюдается у перенесших зло­
качественное заболевание людей и сопровождается 
позитивными изменениями в нескольких сферах жиз­
ни: социальные связи (отношения в семье и с друзь­
ями), личные ресурсы (позитивный взгляд на мир, 
высокая ценность жизни, жизненные силы) и навыки 
преодоления трудностей [35]. Этим феноменом мож­
но объяснить лучшее качество жизни детей и взрос­
лых, перенесших РБ, в некоторых странах.

Возможной причиной противоречивых результа­
тов в разных странах может быть более высокий уро­
вень медицины в развитых странах, а следовательно, 
своевременная диагностика и возможность избежать
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радикального лечения. Наличие специальных про­
грамм реабилитации, включающих психологическую 
поддержку семей и подготовку окружения, также 
облегчает процесс адаптации [31].

Ожидаемо, качество жизни пациентов, перенес­
ших энуклеацию по той или иной причине, также 
оказывается ниже, чем в популяции, и сопряжено 
с более высоким уровнем стресса и тревоги [36—38]. 
На качество жизни оказывают влияние пол, возраст 
постановки диагноза, удовлетворенность протезом 
и пораженность одного или обоих глаз. Более высо­
кие показатели присущи мальчикам; детям, диа­
гностированным в более раннем возрасте; в случаях 
одностороннего процесса и детям, удовлетворенным 
протезом. Удовлетворенность глазными протезами, 
в свою очередь, лучше у детей, живущих с обоими 
и с работающими родителями и в семьях с высоким 
доходом [39].

Заключение
Жизнь ребенка, страдающего или перенесшего 

РБ и энуклеацию, а также его семьи существенно 
меняется, и чаще всего не в лучшую сторону. Детям 
приходится приспосабливаться к монокулярному или 
сниженному зрению, косметическому дефекту, в слу­
чае наличия протеза обучаться уходу за ним. Такие 
дети могут испытывать трудности в обучении и взаи­
модействии со сверстниками, ограничения в выборе 
профессии и страх перед созданием семьи в будущем. 
Тем не менее при своевременной диагностике и лече­
нии, а также должной психологической и физической 
реабилитации пациенты могут иметь такое же, а по 
некоторым параметрам и лучшее качество жизни, чем 
их сверстники. Именно поэтому стоит уделять внима­
ние не только физическому, но и эмоциональному бла­
гополучию таких пациентов, и разрабатывать специа­
лизированные реабилитационные мероприятия.
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