
Нефрология и диализ · Т. 23,  № 1  2021  9

ПЕРЕДОВАЯ СТАТЬЯ Всемирный День Почки  2021
DOI: 10.28996/2618-9801-2021-1-9-18

Расширение прав и возможностей пациентов 
и лиц, осуществляющих уход – это путь 
к нормальной жизни с болезнью почек: 
здоровые почки всем и везде
Камьяр Калантар-Заде *1, Филип Кам-Тао Ли *2, Эламол Тантисаттамо 3,Латха Кумарасвами 4, 
Василиос Лиакопулос 5, Сиу-Фай Луи 6, Ифеома Уласи 7, Шарон Андреоли 8, Алессандро Балдуччи 9, 
Софи Дюпюи 10, Тэсс Харрис 11, Анна Градски 10, Ричард Найт 12, Саджай Кумар 4, Мэгги Нг 13, 
Элис Пойдевин 10, Гамаль Саади 14, Элисон Тонг 15 для Организационного комитета Всемирного дня почки #

1 Международная федерация почечных фондов – Всемирный почечный альянс, Калифорнийский университет, отдел 
нефрологии, артериальной гипертензии и трансплантации почки, Ирвайн, Ориндж, Калифорния, США; 2 Исследова-
тельский центр им. Кэрол и Ричарда Ю, Больница принца Уэльского, Китайский университет Гонконга, отдел медицины 
и терапии, Гонконг, Китай; 3 Калифорнийский университет, отдел нефрологии, артериальной гипертензии и трансплан-
тации почки, Ирвайн, Ориндж, Калифорния, США; 4 Фонд Танкер, Ченнаи, Индия; 5 Госпиталь Aмериканской эллинской 
обра зовательной ассоциации, Университет им. Аристотеля в Салониках, отдел нефрологии и артериальной гипертензии, 
1-я кафедра терапии и внутренних болезней, Салоники, Греция; 6 Школа общественного здравоохранения и первичной 
медико-санитарной помощи «Жокей-клуб», Китайский университет Гонконга, отдел организации управления здравоох-
ранением, Гонконг, Китай; 7 Медицинский колледж, Университет Нигерии, отделение нефрологии, медицинский факуль-
тет, Итуку-Озалла, Энугу, Нигерия; 8 Больница им. Джейма Уиткомба Райли для детей, Медицинская школа Университета 
Индианы, Индианополис, США; 9 Итальянский почечный фонд, Рим, Италия; 10 Головной офис инициативы «Всемирный 
день почки», Брюссель, Бельгия; 11 Благотворительная организация для пациентов с поликистозной болезнью почек, Лон-
дон, Великобритания; 12 Американская ассоциация пациентов с заболеваниями почек, Тампа, Флорида, США; 13 Почеч-
ный фонд Гонконга, Гонконг, Китай; 14 Каирский университет, отдел внутренних болезней, медицинский факультет, Гиза, 
Египет; 15 Сиднейский университет, Сиднейская школа общественного здравоохранения, Сидней, Новый Южный Уэльс, 
Австралия

# Члены Организационного комитета Всемирного дня почки: Филип Кам-Тао Ли, Камьяр Калантар-Заде, Шарон Андреоли, 
Алессандро Балдуччи, Софи Дюпюи, Латха Кумарасвами, Василиос Лиакопулос, Сиу-Фай Луи, Гамаль Саади, Луиза Страни, 
Ифеома Уласи

Раскрытие конфликта интересов: K.K.-Z. сообщает о получении гонораров от Abbott, Abbvie, ACI Clinical, Akebia, Alexion, 
Amgen, Ardelyx, Astra-Zeneca, Aveo, BBraun, Cara Therapeutics, Chugai, Cytokinetics, Daiichi, DaVita, Fresenius, Genentech, 
Haymarket Media, Hospira, Kabi, Keryx, Kissei, Novartis, Pfizer, Regulus, Relypsa, Resverlogix, Dr Schaer, Sandoz, Sanofi, Shire, 
Vifor, UpToDate, и ZS-Pharma. P.K.T.L. сообщает о получении вознаграждений от Fibrogen и Astra-Zeneca. G.S. сообщает 
о получении вознаграждений от Multicare, Novartis, Sandoz, и Astra-Zeneca. V.L. ссобщает о не-финансовой поддержке 
от Genesis Pharma.

Перевод с английского Е.С. Камышовой и И.Н. Бобковой под редакцией Е.В. Захаровой

Перевод осуществлен по инициативе РДО и одобрен организационным комитетом Всемирного Дня Почки

* Авторы, ответственные за переписку: 
 Камьяр Калантар-Заде (Kamyar Kalantar-Zadeh) – MD, MPH, PhD 
Медицинская школа г. Ирвайн, Калифорнийский университет, отдел нефрологии, артериальной гипертензии 
и трансплантации почки. Ориндж, Калифорния, США 
e-mail: kkz@uci.edu;  тел.: (714) 456-5142;  факс: (714) 456-6034
 Филип Кам-Тао Ли (Philip Kam-Tao Li) – MD, FRCP, FACP 
Исследовательский центр им. Кэрол и Ричарда Ю, Больница принца Уэльского, Китайский университет Гонконга, 
отдел медицины и терапии 
e-mail: philipli@cuhk.edu.hk     ORCID: 0000-0001-9879-8388



Всемирный День Почки 2021 Камьяр Калантар-Заде, Филип Кам-Тао Ли, Эламол Тантисаттамо и соавт.

10  Нефрология и диализ · Т. 23,  № 1  2021

* Corresponding Authors: 

EDITORIAL World Kidney Day  2021

Living well with kidney disease by patient 
and care-partner empowerment: 
Kidney health for everyone everywhere
Kamyar Kalantar-Zadeh *1, Philip Kam-Tao Li *2, Ekamol Tantisattamo 3, Latha Kumaraswami 4, 
Vassilios Liakopoulos 5, Siu-Fai Lui 6, Ifeoma Ulasi 7, Sharon Andreoli 8, Alessandro Balducci 9, Sophie Dupuis 10, 
Tess Harris 11, Anne Hradsky 10, Richard Knight 12, Sajay Kumar 4, Maggie Ng 13, Alice Poidevin 10, Gamal Saadi 14, 
and Allison Tong 15, for the World Kidney Day Steering Committee #

1 The International Federation of Kidney Foundation – World Kidney Alliance (IFKF-WKA), Division of Nephrology and Hypertension 
and Kidney Transplantation, University of California Irvine, Orange, California, USA; 2 Department of Medicine and Therapeutics, 
Carol & Richard Yu PD Research Centre, Prince of Wales Hospital, Chinese University of Hong Kong, Hong Kong; 3 Division of 
Nephrology, Hypertension and Kidney Transplantation, Department of Medicine, University of California Irvine School of Medicine, 
Orange, California, USA; 4 Tanker Foundation, Chennai, India; 5 Division of Nephrology and Hypertension, 1st Department of 
Internal Medicine, AHEPA Hospital, Aristotle University of Thessaloniki, Thessaloniki, Greece; 6 Hong Kong Kidney Foundation 
and the International Federation of Kidney Foundations – World Kidney Alliance,The Jockey Club School of Public Health and 
Primary Care, The Chinese University of Hong Kong,Hong Kong, China; 7 Renal Unit, Department of Medicine, College of 
Medicine, University of Nigeria, Ituku-Ozalla, Enugu, Nigeria; 8 James Whitcomb Riley Hospital for Children, Indiana University 
School of Medicine, Indianapolis, Indiana, USA; 9 Italian Kidney Foundation, Rome, Italy; 10 World Kidney Day Office, Brussels, 
Belgium; 11 Polycystic Kidney Disease Charity, London, UK; 12 American Association of Kidney Patients. Tampa, Florida, USA; 
13 Hong Kong Kideny Foundation, Hong Kong, China; 14 Nephrology Unit, Department of Internal Medicine, Faculty of Medicine, 
Cairo University, Giza, Egypt; 15 Sydney School of Public Health, The University of Sydney, Sydney, New South Wales, Australia 
# Members of the World Kidney Day Steering Committee are: Philip Kam Tao Li, Kamyar Kalantar-Zadeh, Sharon Andreoli, 
Alessandro Balducci, Sophie Dupuis, LathaKumaraswami, Vassilios Liakopoulos, Siu-Fai Lui, Gamal Saadi, and Ifeoma Ulasi

Conflict of Interest: K.K.-Z. reports honoraria from Abbott, Abbvie, ACI Clinical, Akebia, Alexion, Amgen, Ardelyx, Astra-Zeneca, 
Aveo, BBraun, Cara Therapeutics, Chugai, Cytokinetics, Daiichi, DaVita, Fresenius, Genentech, Haymarket Media, Hospira, Kabi, 
Keryx, Kissei, Novartis, Pfizer, Regulus, Relypsa, Resverlogix, Dr Schaer, Sandoz, Sanofi, Shire, Vifor, UpToDate, and ZS-Pharma.   
P.K.T.L. reports personal fees from Fibrogen and Astra-Zeneca. G.S. reports personal fees from Multicare, Novartis, Sandoz, and 
Astra-Zeneca. V.L. reports nonfinancial support from Genesis Pharma.

Translated from English by E.S. Kamyshova and I.N. Bobkova, edited by Zakharova E.V.

Translation was made on RDS initiative and approved by the Organising Commitee of WKD

Ключевые слова: расширение прав и возможностей пациентов, лица, осуществляющие уход, страны с доходом ниже 
среднего уровня, политика здравоохранения

Резюме
Жизнь с хронической болезнью почек (ХБП) сопряжена с трудностями как для самих пациентов, 

так и для лиц, осуществляющих уход за ними. Расширение прав и возможностей пациентов и лиц, 
осуществляющих уход, в том числе членов семьи или друзей, помогающих оказывать помощь, по-
зволит минимизировать тяжесть проявлений и последствания ХБП, и таким образом обеспечит 
условия для полноценной жизни пациентов. Необходимо сфокусироваться на проблеме достойного 
существования и возвращения к обычной жизни пациентов с ХБП и акцентировать внимание 
на контроле за их состоянием. Объединенный организационный комитет Всемирного дня почки, 
стремясь повысить уровень образования и осведомленности о такой важной цели как расширение 
прав и возможностей пациентов и их полноценной жизни, сделал девизом 2021 года лозунг «Нормаль-
ная жизнь с болезнью почек». Для оценки полноценности жизни лиц, страдающих заболеваниями 
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почек, требуется разработка и внедрение в рутинную практику валидированных эффективных 
критериев, основанных на результатах опроса пациентов. Эти критерии могут быть использованы 
регуляторными органами в качестве критериев качества оказания медицинской помощи или для 
маркировки требований к лекарственным препаратам и медицинским устройствам. Финансирую-
щие организации могли бы проводить целевые исследования, учитывающие приоритеры пациентов. 
Благодаря согласованным усилиям сообществ, оказывающих нефрологическую помощь, пациенты 
с заболеваниями почек и лица, осуществляющие уход, должны ощущать поддержку в стремлении 
к нормальной жизни, в том числе в условиях пандемии. Необходимо еще раз подчеркнуть значение 
профилактики в общей оздоровительной программе для пациентов с заболеваниями почек. На-
ряду с эффективными программами вторичной и третичной профилактики следует пропагандиро-
вать раннюю диагностику с длительным курсом мероприятий по улучшению состояния здоровья 
пациентов несмотря на наличие заболевания почек. Глобальная инициатива «Всемирный день почки 
2021» продолжает призывать население, специалистов и политиков к повышению осведомленности 
о важности профилактических мероприятий, применимых как в развитых, так и развивающихся 
странах.

Abstract
Living with chronic kidney disease (CKD) is associated with hardships for patients and their care-

partners. Empowering patients and their care-partners, including family members or friends involved 
in their care, may help minimize the burden and consequences of  CKD related symptoms to enable life 
participation. There is a need to broaden the focus on living well with kidney disease and re-engagement 
in life, including an emphasis on patients being in control. The World Kidney Day (WKD)Joint Steering 
Committee has declared 2021 the year of  “Living Well with Kidney Disease” in an effort to increase 
education and awareness on the important goal of  patient empowerment and life participation. This calls 
for the development and implementation of  validated patient-reported outcome measures to assess and 
address areas of  life participation in routine care. It could be supported by regulatory agencies as a metric 
for quality care or to support labelling claims for medicines and devices. Funding agencies could establish 
targeted calls for research that address the priorities of  patients. Patients with kidney disease and their care-
partners should feel supported to live well through concerted efforts by kidney care communities including 
during pandemics. In the overall wellness program for kidney disease patients, the need for prevention 
should be reiterated. Early detection with a prolonged course of  wellness despite kidney disease, after 
effective secondary and tertiary prevention programs, should be promoted. WKD 2021 continues to call 
for increased awareness of  the importance of  preventive measures throughout populations, professionals, 
and policymakers, applicable to both developed and developing countries.

Key words: patient empowerment, care-partner, low-middle-income countries, health policy

1. Нормальная жизнь и приоритеты 
пациентов: в центре внимания полноценное 

участие в жизни

Как сама ХБП с ее проявлениями, так проводимое 
лечение, включая лекарственные препараты, диету, 
ограничение жидкости и заместительную почечную 
терапию, могут нарушить или ограничить повсед-
невную жизнь, а также снизить качество жизни как 
самих пациентов, так и членов их семей и, следова-
тельно, повлиять на удовлетворенность лечением 
и клинические исходы [1]. Тем не менее, в последние 
несколько десятилетий качество жизни пациентов 
с ХБП несколько улучшилось [1]. Растет понимание 
того, что для продвижения исследований, практики 
и политики необходимо выявлять и учитывать при-
оритеты, ценности и цели пациентов [1].
Этим важным вопросам было посвящено не-

сколько международных и региональных проектов 
по охране здоровья почек, в том числе исследова-
ние «Стандартизированные исходы в нефрологии» 

(Standardised Outcomes in Nephrology, SONG), вклю-
чавшее более 9000 пациентов, членов их семей 
и медицинских работников из более чем 70 стран 
[2, 3]. На всех этапах лечения (консервативная тера-
пия ХБП, диализ и трансплантация) участвующие 
в проекте SONG дети и взрослые с ХБП неизменно 
уделяли большее внимание симптомам и влиянию 
на жизнь, чем это делали медицинские работники 
[2, 3], тогда как для медицинских работников уделяли 
наибольшее внимание таким параметрам как смерт-
ность и частота госпитализаций. Исходы, приори-
тетные для пациентов, представлены на рисунке 1. 
Независимо от характера заболевания почек и вида 
терапии, пациенты хотят иметь возможность жить 
нормально, сохранить свою роль и социальную 
функцию, защитить некое подобие привычной 
жизни и ощущение контроля за своим здоровьем 
и самочувствием.
Полноценное участие в жизни, определяемое как 

способность к значимой жизнедеятельности, вклю-
чая работу, учебу, домашние обязанности, путеше-
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ствия, занятия спортом, социальную активность, 
отдых, развлечения и многое другое, была признана 
критически важным показателем на всех этапах лече-
ния ХБП [1, 2]. Приведенные в Текстовой вставке 1 
цитаты из высказываний пациентов с заболевани-
ями почек демонстрируют, как полноценное уча-
стие в жизни дает им возможность нормально жить 
с ХБП [4]. Согласно определению Всемирной ор-
ганизации здравоохранения (ВОЗ), «участие» озна-
чает «вовлеченность в жизненную ситуацию» [5]. Эта 
концепция более специфична, чем такое широкое 
понятие как качество жизни. Полноценное участие 
в жизни ставит приоритеты и ценности пациентов 
с ХБП и их семей во главу угла при принятия ре-
шений. Организационный комитет Всемирного дня 
почки призывает рассматривать полноценное уча-
стие в жизни как основное направление в оказании 
помощи пациентами с ХБП для достижения конеч-
ной цели – нормальной жизни с болезнью почек. 
Для оценки полноценности жизни пациентов тре-
буется разработка и внедрение в рутинную практику 
валидированных эффективных критериев, основан-
ных на результатах опроса пациентов. Эти критерии 
могут быть использованы регуляторными органами 
в качестве критериев качества оказания медицинской 
помощи или для маркировки требований к лекар-
ственным препаратам и медицинским устройствам. 

Финансирующие организации могли бы прово-
дить целевые исследования, учитывающие при-
оритеры пациентов, в том числе и полноценность 
жизни.

2. Расширение прав и возможностей 
пациентов, сотрудничество и смена парадигмы 

в сторону подхода к оказанию помощи, 
основанного на сильных сторонах личности 

пациента

Необходимо расширить права и возможности 
пациентов с ХБП, членов их семей и лиц, осущест-
вляющих уход, чтобы они могли достичь значимых 
и важных для них показателей состояния здоровья 
и жизненных целей. ВОЗ определяет расширение 
прав и возможностей пациентов как «процесс, в ходе 
которого они получают больший контроль над при-
нятием решений или действиями, влияющими на их 
здоровье» [6], что требует от пациентов понимания 
своей роли, наличия знаний, позволяющих взаи-
модействовать с врачами для совместного принятия 
решений, и получения навыков и поддержки для ока-
зания самопомощи. Понимание причин изменения 
образа жизни, доступность практической помощи 
и поддержка семьи способствовали расширению 
прав и возможностей пациентов, получающих диа-

Рис. 1. Концептуальная модель «Нормальная жизнь с болезнью почек», 
основанная на учете интересов и расширении прав пациентов с акцентом на эффективную коррекцию клинических проявлений 

и полноценное участие в жизни

Fig. 1. Conceptual framework of “Living WellwithKidney Disease”
based on patient centeredness and empowering patient with focus on eff ective symptom management and life participation
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на сильных сторонах 
личности пациента
Коммуникация и обучение
Повышение психологической 
устойчивости
Укрепление социальных связей
Повышение осведомленности 
и уровня образования
Доступ к поддержке
Повышение доверия 
и улучшение контроля при 
самопомощи
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лизную терапию, в то время как ощущение ограни-
чения полноценного участия в жизни подрывало их 
чувство полноправия [7].
Организационный комитет Всемирного дня 

почки выступает за укрепление сотрудничества 
с пациентами при разработке, внедрении и оценке 
организационных и практических мероприятий, 
которые обеспечат достойную жизнь пациен-
там с заболеваниями почек. Для поддержки этого 
необходимо последовательное, доступное и осмыс-
ленное информационное взаимодействие. В на-
стоящее время широко пропагандируется активное 
вовлечение пациентов и членов их семей на всех 
этапах проведения исследований, от установления 
приоритетов и планирования до распространения 
и внедрения полученных результатов [8]. Кроме 
того, для стимулирования инновационной деятель-
ности проводились мероприятия по привлечению 
пациентов к разработке лекарственных препара-
тов и медицинских устройств, такие, например, как 
проект «Инициатива здоровья почек» (Kidney Health 
Initiative) [9].

Мы настоятельно призываем уделять больше 
внимания подходу, основанному на сильных сто-
ронах личности пациента (см. Таблицу 1), который 
включает стратегии по обеспечению психологи-
ческой устойчивости пациентов, использованию 
социальных связей, повышению осведомленнно-
сти и уровня образования пациентов, облегчению 
доступа к поддержке и достижению уверенности 
и контроля при оказании самопомощи. Подход, ос-
нованный на сильных сторонах личности пациента, 
отличается от медицинской модели, в которой при 
хроническом заболевании акцент традиционно сде-
лан на данных лабораторных методов обследования, 
проблемах и неблагоприятных исходах [10]. Под-
ход, основанный на сильных сторонах личности 
пациента, подразумевает, что каждый пациент имеет 
сильные стороны и обладает способностями, необ-
ходимыми для преодоления возникающих проблем 
и трудностей, и требует сотрудничества и поощре-
ния надежд, стремлений, интересов и ценностей 
пациентов. Необходимо приложить усилия для того, 
чтобы выявить устойчивые предубеждения, дискри-

Вставка 1 |  Box 1

Высказывания пациентов с ХБП о приоритетах нормальной жизни

Quotations from patients with CKD related to priorities for living well

«Я не хочу думать о смерти от моей болезни. Я хочу иметь возможность нормально жить с моей болезнью» – взрослый 
пацинет с ХБП

«Полноценное участие в жизни – это самое важное, без этого вы ничего не сможете сделать» – ребенок с ХБП

«Может быть нужно просто спрашивать пациентов, могут ли они участвовать в жизни так, как они бы этого хотели, 
и насколько хорошо у них это получается, потому что у разных людей это может быть по разному» – реципиент почечного 
трансплантата

«Каждый из нас должен встретить смерть, и чего бы я хотел – так это это иметь хорошее качество жизни прежде, чем 
смерть наступит» – реципиент почечного трансплантата

«На самом деле не имеет значения, какие у меня результаты анализов, согласно некоторым из них, я должен чувствовать 
себя намного хуже, чем чувствую себя на самом деле. Речь идет о том, как много, по моим ощущениям, я могу сделать, 
насколько полноценно я могу участвовать в жизни и чувствовать себя нормально» – пациент с ХБП

«Я все еще жив. Я встаю с постели и все еще жив и могу дышать. Пока я могу это делать, я буду продолжать это делать 
и радоваться этому, потому что жизнь коротка» – пациент с ХБП

«Я за участие в жизни, потому что, глядя со стороны, я вижу, что его болезнь почек мешает ему мыслить шире… Болезнь 
действительно много значит, но в то же время есть жизнь, и она должна идти» – член семьи

«Удивленные объяснениями специалистов о возможности путешествовать, о свободном времени и т.д., они, похоже, 
думают, что техника диализа все же намного важнее. А диализ – это метод лечения, который помогает нам жить 
полноценной жизнью, а не просто ждать смерти» – пациент, получающих диализ

«Я предпочитаю быть на земле, а не под ней. Так почему бы не наслаждаться жизнью, находясь на земле?» – Адам Мартин

«С годами я научилась меньше беспокоиться, лучше контролировать свои эмоции и не бояться смерти. Я держу свой 
мозг в тонусе. Я следую советам философа императора Марка Аврелия “радуйся картам, которые тебе сдала судьба, 
и играй ими, как своими собственными”. Нормально жить с ХБП означает как можно лучше прожить то время, которое 
мне отведено… Нормально жить с ХБП – это то же самое, что жить нормально» – Тесс Харрис

«Несмотря на то, что ХБП является причиной некоторых ограничений, я могу максимально расширить возможность жить 
нормальной жизнью. Я продолжала работать, находясь на гемодиализе. После трансплантации я могла жить: учиться, 
работать, путешествовать, выйти замуж, иметь детей и служить обществу» – Мэгги Нг

* При личном общении; имена авторов высказываний приведены с их разрешения
* Personal communication; quotations are identifi ed by name with permission
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минацию и неравенство в системе здравоохранения, 
с тем чтобы все пациенты имели возможность вы-
разить свое мнение.

3. Роль лиц, осуществляющих уход

Лица, осуществляющие уход, часто являются 
неформальными опекунами и, одновременно, чле-
нами семьи пациента [11]. Они могут выполнять 
ряд обязанностей, в том числе координируют по-
мощь (включая транспортировку пациента на прием 
к врачу), контролируют назначенное лечение, в том 
числе, прием лекарственных препаратов, помогают 
при проведении домашнего диализа и обеспечи-
вают организацию необходимой диеты. Лица, осу-
ществляющие уход за пациентами с ХБП, жалуются 
на депрессию, усталость, изоляцию и эмоциональ-
ное выгорание. Принимая во внимание усложнение 
методов коммуникации и лечения (в том числе, рас-
ширение телемедицины в условиях пандемии новой 
коронавирусной инфекции 2019) и поставленную 
цель (достижение более высокой продолжительно-
сти жизни пациентов с ХБП) в лечении ХБП все 
больше возрастает роль лиц, осуществляющих уход 
[12]. Вместе с тем, уход за утратившим трудоспособ-
ность членом семьи с прогрессирующей ХБП может 
стать тяжелым бременем для тех, кто его осущест-

вляет, и повлиять на отношения в семье. Нередко 
из-за ухода за пациентом с ХБП у лиц, осуществля-
ющих такой уход, страдают карьера, работа и досуг, 
что приводит к перегрузке и эмоциональному вы-
горанию. Следовательно, вышеупомянутые прин-
ципы полноценности жизни должны применяться 
в равной степени к лицам, осуществляющим уход, 
а также ко всем членам семьи и друзьям, принима-
ющим участие в организации ухода за пациентом 
с ХБП.

4. Жизнь с болезнью почек в странах 
с низким доходом

В странах с низким доходом и доходом ниже 
среднего уровня, в том числе странах Африки к югу 
от Сахары, Юго-Восточной Азии и Латинской Аме-
рики, возможности оказывать самопомощь и справ-
ляться с хроническими заболеваниями различаются, 
но часто могут зависеть от ряда факторов – внутрен-
них, таких как духовность, система верований и ре-
лигиозность, и внешних, включая адекватное пред-
ставление о болезни, бедность, систему поддержки 
семьи, твердость характера и модель социальных 
отношений. Решающую роль играет система под-
держки, включающая поставщиков медицинских 
услуг и лиц, осуществляющих уход, поскольку боль-

Таблица 1 |  Table 1

Предлагаемые стратегии обеспечения «нормальной жизни с ХБП» с использованием подхода, 
основанного на сильных сторонах личности пациента

Suggested strategies for “living well with CKD” using a strengths-based approach

Подход, основанный 
на сильных сторонах Предлагаемая стратегия

Повышение психологической 
устойчивости

•  Определить стратегии и выделить ресурсы для управления стрессом и обеспечения 
функционирования при столкновении с проблемами, лишениями и травмами 
(например, начало диализной терапии)

Использование социальных 
связей

•  Содействовать установлению контактов с другими пациентами, которые смогут научить, 
как преодолеть трудности и оказать поддержку

•  Обеспечить поддержку членов семьи/лиц, осуществляющих уход

Повышение осведомленности 
и уровня знаний

•  Обеспечить обучение (включая практические рекомендации) по диете и модификации образа жизни
•  Понимать, выявлять и устранять потенциальные последствия ХБП (например, когнитивные 

нарушения)
•  Поощрять пациентов задавать вопросы
•  Пощрять использование знаний для повышения уверенности в себе и подготовки к решению 

предстоящих проблем

Облегчение доступа 
к поддержке

•  Направлять к смежным специалистам (таким как диетологи, социальные работники, специалисты 
в области психического здоровья, физиотерапевты)

•  Обеспечить поддержку, позволяющую пациенту участвовать в важных аспектах жизнедеятельности, 
например, в продолжении работы

Достижение уверенности 
и контроля при оказании 
самопомощи

•  Содействовать информированному и совместному принятию решений (в том числе, о диализной 
терапии, трансплантации почки, консервативном лечении и недиализной терапии)

•  Научить пациентов «настраиваться на одну волну» с тем, что им подходит и высказывать любые 
опасения, а также работать вместе над созданием более совершенных стратегий лечения, которые 
позволят пациентам чувствовать себя лучше

•  Предложить стратегии по профилактике и лечению осложнений (например, инфекций)
•  Поддерживать доверительное общение, касающееся целей, опасений и приоритетов

Сокращения: ХБП – хроническая болезнь почек (без проведения заместительной почечной терапии)
Abbreviations: CKD: chronic kidney disease (not receiving kidney replacement therapy)



Нефрология и диализ · Т. 23,  № 1  2021  15

Расширение прав и возможностей пациентов и лиц, осуществляющих уход – это путь к нормальной жизни с болезнью почек Всемирный День Почки 2021

шинство пациентов полагаются на них при принятии 
решений и при вынужденном изменении отношения 
к состоянию здоровья [13]. В странах с низким дохо-
дом, в которых часто наблюдается низкая обеспечен-
ность врачами и еще более низкая обеспеченность 
специалистами, оказывающими помощь пациентам 
с заболеваниями почек (особенно в сельской мест-
ности), требуется поэтапный подход с привлечением 
заинтересованных сторон на местном и националь-
ном уровне. Как неправительственные организации, 
так и государственные учреждения могут принимать 
участие в 1) распространении обучения пациентов 
с заболеваниями почек в сельских районах, 2) адап-
тации технологий телемедицины (если возможно) 
для обучения пациентов и специальной подготовки 
местных поставщиков услуг по оказанию помощи 
пациентам с заболеваниями почек и 3) внедрении 
эффективных стратегий привлечения поставщиков 
по оказанию помощи пациентам с заболеваниями 
почек в сельские районы, включая такие меры, как 
адаптация планов служебного роста и создание со-
ревновательной системы поощрения.
В странах с ограниченными ресурсами многие 

пациенты обращаются за помощью на поздних ста-
диях заболевания и нуждаются в экстренном диализе 
[14]. Очень мало кому из них выпадает счастливая 
возможность трансплантции почки и возвращения 
к нормальной жизни (даже ценой оплаты дорого-
стоящих иммунодепрессантов в некоторых стра-
нах). В странах с низким доходом для некоторых 
пациентов и лиц, осуществляющих уход, духовность 
и религиозность могут служить источником надежды 
во время болезни, придавая им силы в ожидании 
восстановления здоровья и духовного благополу-
чия. Довольно часто информирование о наличии 
заболевания почек является шокирующим как для 
пациента (и лица, осуществляющего уход), так и для 
медицинского работника. Большинство пациентов 
приходят на прием к нефрологу, испытывая тревогу 
и чувство страха. Поэтому приятно видеть, как тре-
вога и страх рассеиваются после того, как пациент 
убеждается, что поставленный ему диагноз (напри-
мер, простая киста почки, инфекция мочевых путей, 
неосложненная мочекаменная болезнь, единственная 
почка и т.п.) не требует крайних мер, таких как за-
местительная почечная терапия. Пациенты с мор-
фологически подтвержденным гломерулонефритом, 
которые получили соответствующую терапию и до-
стигли ремиссии, испытывают облегчение и огром-
ную благодарность. Пациенты, перенесшие ОПП 
или эпизод «ОПП на ХБП», радуются прекращению 
диализной терапии после восстановления функции 
почек.
Многие пациенты с остаточной функцией почек 

ценят возможность поддержания относительно ста-
бильного состояния с помощью консервативных 
мероприятий, не прибегая к диализу. Они испыты-
вают прилив сил после быстрой коррекции анемии 

с помощью препаратов, стимулирующих эритро-
поэз, и счастливы, когда на фоне терапии разреша-
ются периферические отеки. Пациенты, которые 
находятся на лечении хроническим гемодиализом 
и имеют печальный опыт экстренной катетеризации 
бедренной артерии, понимают значение качествен-
ного временного или постоянного сосудистого до-
ступа. В странах с ограниченными ресурсами многие 
пациенты обращаются за помощью на поздних ста-
диях заболевания и нуждаются в экстренном диализе, 
такие пациенты благодарны уже за выход из уреми-
ческой комы или избавление от судорог после на-
чала диализа.

5. Всемирный день почки 2021

Тема Всемирного дня почки 2021 «Нормаль-
ная жизнь с болезнью почек» выбрана намеренно, 
чтобы еще больше сфокусировать внимание 
на планах и действиях по достижению благополу-
чия пациентов. Инициатива «Здоровые почки всем 
и везде» с акцентом на благополучие пациентов 
должна быть первоочередной организационной за-
дачей, которая может быть успешно решена, если 
организаторы здравоохранения, нефрологи и другие 
медицинские работники, пациенты и лица, осущест-
вляющие уход, поместят это в контекст комплексной 
всесторонней помощи. Необходимое требование – 
вовлеченность пациента. Всемирная организация 
здравоохранения (ВОЗ) в 2016 г. опубликовала важ-
ный документ о расширении прав и возможностей 
пациентов (ВОЗ 2016): «Вовлечение пациентов все 
чаще признается неотъемлемой частью оказания 
медицинской помощи и важнейшим компонентом 
безопасных услуг, ориентированных на пациентов. 
Заинтересованные пациенты способны принимать 
более обоснованные решения о вариантах оказыва-
емой им помощи. Кроме того, при учете интересов 
пациентов эффективность использования ресурсов 
может быть выше, что имеет решающее значение 
для устойчивости систем здравоохранения во всем 
мире. Вовлечение пациентов может также способ-
ствовать взаимной ответственности и взаимопонима-
нию между ними и медицинскими работниками. Ин-
формированные пациенты с большей вероятностью 
будут чувствовать себя уверенно, сообщая как о по-
ложительном, так и о негативном опыте, а также сле-
довать согласованному плану лечения. Это не только 
улучшает результаты лечения, но и способствует 
обучению и самосовершенствованию при одновре-
менном снижении числа нежелательных явлений». 
Это хорошо иллюстрирует цитата из фильма, при-
сланного пацинетами и показанного на специальной 
сессии Всемирного конгресса нефрологов в 2020 г. 
(World Congress of  Nephrology 2020, WCN 2020; ISN 
Community Film Event 2020): «Скажи мне – я забуду. 
Покажи мне – я запомню. Включи меня в работу – я 
пойму». На Всемирном форуме международного Об-
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щества нефрологов по стратегии при заболеваниях 
почек 2019 (ISN Global Kidney Policy Forum 2019) 
от имени пацинетов выступил Ники Скоулз-Ро-
бертсон (Nicki Scholes-Robertson) из Новой Зеландии: 
«В Новой Зеландии для преодоления неравенства 
в поддержании здоровья почек, особенно в общинах 
маори и других социально неблагополучных попу-
ляциях, проводится информирование и осуществля-
ется уход за пациентами с ХБП с учетом особен-
ностей культуры и восприимчивости пациентов».
Всемирный день почки 2021 призывает органи-

заторов здравоохранения к наращиванию и кон-
центрации ресурсов, выделяемых на программы 
(как медикаментозные, так и немедикаментозные) 
по улучшению благополучия пациентов. Напри-
мер, и это только малая часть списка, к выделению 
средств на препараты, стимулирующие эритропоэз, 
для лечения анемии или препараты для лечения 
кожного зуда [15, 16]. Показано, что домашний 
диализ увеличивает независимость и мобильность 
пациентов, качество и полноценность жизни, яв-
ляясь при этом экономически эффективным. Про-
движение программ домашнего диализа должно 
быть «увязано» с соответствующими программами 
«ассистированного диализа», чтобы снизить уста-
лость и эмоциональное выгорание пациентов и лиц, 
осуществляющих уход. Кроме того, для лечения де-
прессии, тревожности и бессонницы следует реко-
мендовать программы самоконтроля, когнитивно-по-
веденческую терапию и групповую психотерапию, 
прежде чем прибегать к медикаментозной терапии 
[17]. Принцип равенства гласит, что разные люди 
с разными проблемами нуждаются в разных подхо-
дах и ресурсах для достижения равных результатов 
лечения. Нефрологические сообщества должны 
проводить активную кампанию по разработке адап-
тированных рекомендаций по оказанию помощи 
в уязвимых и социально незащищенных популяциях. 
Привлечение специалистов первичного звена и вра-
чей общей практики, особенно в странах с низким 
доходом и доходом ниже среднего уровня было бы 
полезно для повышения доступности и обеспечения 
приемлемой стоимости услуг по лечению проявле-
ний ХБП и улучшению самочувствия пациентов, 
осуществляемых в государственном секторе. Следует 
еще раз подчеркнуть необходимость профилактики 
в общей программе оздоровления пациентов с за-
болеваниями почек. Необходимо пропагандировать 
раннее выявление, а также длительный курс оздоров-
ления после эффективной программы вторичной 
профилактики [18]. С целью профилактики ХБП 
рекомендуется изменение образа жизни и модифи-
кация диеты, например, переход на диету с низким 
содержанием белка (причем белок должен быть 
преимущественно растительного происхождения), 
а также проведение эффективной медикаментозной 
терапии, включая назначение ингибиторов натрий-
глюкозного котранспортера 2-го типа (SGLT2) [19]. 

Всемирный день почки 2021 призывает к повыше-
нию осведомленности населения, специалистов 
и организаторов здравоохранения о значении про-
филактических мероприятий, применимых как в раз-
витых, так и развивающихся странах [18].

6. Заключение

Эффективные стратегии расширения прав и воз-
можностей пациентов и лиц, осуществляющих уход, 
направлены на достижение основной цели – ми-
нимизировать тяжесть проявлений и последствий 
ХБП и таким образом повысить удовлетворенность 
пациентов, качество жизни, связанное со здоровьем, 
и полноценное участие в жизни. Тема Всемирного 
дня почки 2021: «Нормальная жизнь с болезнью 
почек» выбрана намеренно, чтобы еще больше 
сфокусировать внимание на планах и действиях 
по достижению благополучия пациентов. Несмотря 
на пандемию COVID-19, которая отодвинула на вто-
рой план многие мероприятия в 2020 г. (и в 2021 г. 
тоже), Организационный комитет Всемирного дня 
почки сделал девизом 2021 года лозунг «Нормальная 
жизнь с болезнью почек», чтобы повысить уровень 
образования и осведомленность для достижения важ-
ной цели – эффективного лечения и расширения 
прав и возможностей пациентов с ХБП. Инициатива 
«Всемирный день почки» постоянно подчеркивает 
важность эффективных мер по профилактике раз-
вития и прогрессирования заболеваний почек [18], 
поэтому пациенты с уже существующим заболева-
нием почек и лица, осуществляющие уход за ними, 
должны ощущать поддержку в стремлении к достой-
ной жизни благодаря согласованным усилиям со-
обществ, оказывающих нефрологическую помощь, 
и других заинтересованных сторон во всем мире 
даже в период потрясшей мир пандемии COVID-
19, на борбу с которой были потрачены огромные 
ресурсы [20]. Полноценная жизнь с заболеванием 
почек – это общая и бескомпромиссная цель всех 
почечных фондов, пациентских групп и профес-
сиональных сообществ, которой неизменно при-
вержены Международное общество нефрологов 
(International Society of  Nephrology) и Международная 
федерация почечных фондов Всемирный почеч-
ный альянс (International Federation of  Kidney Foundation 
World Kidney Alliance).
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