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Ведение пациентов с вторично-прогрессирующим рассеянным склерозом (ВПРС) остается одной из наиболее трудных проблем со-

временной неврологии. При ВПРС отмечаются более тяжелые неврологические симптомы и более частые госпитализации, боль-

шинство пациентов имеют выраженные когнитивные нарушения, более высокий уровень усталости по сравнению с больными ре-

миттирующим РС (РРС). Другим неблагоприятным типом течения РС является первично-прогрессирующий РС (ППРС), когда

имеется неуклонное нарастание неврологических нарушений с самого клинического начала заболевания. 

Целью данного исследования было сравнительное изучение медико-социальных характеристик и изменений показателей качества

жизни (КЖ) у больных ППРС и ВПРС. 

Пациенты и методы. Всего с использованием оригинального медико-социального вопросника было опрошено 437 пациентов с ППРС

из 19 субъектов Российской Федерации и 500 пациентов с ВПРС из 15 регионов Российской Федерации. Одновременно проводилось

исследование КЖ пациентов с ППРС и ВПРС с использованием специфического опросника MusiQoL. 

Результаты и обсуждение. Среди пациентов с ППРС было 54,3% женщин и 45,7% мужчин, а при ВПРС женщины преобладали

(66,3% женщин и 33,7% мужчин – соотношение почти 2:1). Степень инвалидизации и тяжесть состояния при ВПРС были выше,

чем при ППРС. Семья продолжает оставаться основным каналом помощи в быту пациентам с РС: 75–80% пациентов, нуждаю-

щихся в такой поддержке, получают ее от своих близких. Больные с ВПРС чаще указывают на ухудшение своего самочувствия за

последний год (70%, в то время как среди больных ППРС – 55%). Среди пациентов с ППРС больше тех, кто обращается в поли-

клинику (82,1% по сравнению с 64,7% при ВПРС; р=0,01). Основные причины снижения обращаемости больных ВПРС в поликлини-

ку – ограничение физических возможностей передвижения, проблемы в лечении ВПРС. Стационарным лечением охвачено менее по-

ловины пациентов с ВПРС (43,8%) и 62% пациентов с ППРС. Проблема обеспечения центров РС эффективными лекарственными

препаратами оценивается неврологами как довольно острая в отношении обоих типов течения заболевания. При исследовании КЖ

отмечены более существенные изменения при ВПРС, касающиеся и психологической, и физической составляющих КЖ. Лишь недав-

но для лечения ВПРС разрешен новый препарат – сипонимод. Отсутствие эффективного лечения легло в основу негативного от-

ношения к системе здравоохранения при ВПРС. 

Заключение. Изменения КЖ отражают отношение самого пациента к своему состоянию. Внедрение новых препаратов для пато-

генетического лечения ВПРС (сипонимода) позволит улучшить показатели КЖ и при ВПРС.
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Management of patients with secondary progressive multiple sclerosis (SPMS) remains one of the most challenging tasks of modern neurology.

Patients with SPMS present with more severe neurological symptoms, increased hospitalization frequency, pronounced cognitive impairment in



Ведение пациентов с вторично-прогрессирующим

рассеянным склерозом (ВПРС) остается одной из наиболее

трудных проблем современной неврологии [1]. Без адекват-

ного лечения препаратами, изменяющими течение РС

(ПИТРС), большинство пациентов по мере развития РС пе-

реходят в прогрессирующую фазу заболевания, что связано

со значительным ростом инвалидизации [2–4]. Однако су-

щественная вариабельность продолжительности и интен-

сивности симптомов фазы ремиттирующего РС (РРС)

и разная вероятность перехода к ВПРС значительно затруд-

няют раннюю диагностику, оптимальное лечение и ведение

пациентов при переходе заболевания в фазу ВПРС [4]. Мы

были одними из первых, кто показал, что своевременное

назначение высокодозных интерферонов бета позволяет

значимо и достоверно отсрочить переход в ВПРС [5], что

послужило обоснованием для дальнейшей тактики раннего

лечения РРС c использованием ПИТРС. Это привело к ран-

ней диагностике ВПРС и существенному прогрессу в преду-

преждении перехода к данному неблагоприятному варианту

течения РС [6–8].

ВПРС «ответственен» за большинство социальных

и экономических издержек, связанных с РС, и в настоящее

время для этой формы заболевания доступно лишь несколь-

ко ПИТРС, среди которых только у сипонимода ВПРС яв-

ляется основным показанием [9]. Без терапии примерно

у 2–3% пациентов с РРС в год заболевание переходит в фа-

зу ВПРС, а через 10–15 лет после клинического дебюта

ВПРС развивается у половины пациентов [10]. ВПРС диаг-

ностируется ретроспективно, после периода диагностиче-

ской неопределенности, который может длиться несколько

лет (в среднем 2,9±0,8 года), и не доступны ни критерии

магнитно-резонансной томографии, ни биомаркеры, чтобы

отличить РРС от ВПРС [11]. В общей массе пациенты

с ВПРС старше, длительность РС у них больше, они реже

работают [12]. Показано, что при ВПРС отмечаются более

тяжелые неврологические симптомы и более частые госпи-

тализации, большинство пациентов имеют более частые

и выраженные когнитивные нарушения, более высокий

уровень усталости по сравнению с людьми с РРС. Все это

обусловливает низкий уровень качества жизни (КЖ) при

ВПРС по сравнению с РРС [13, 14].

Другим неблагоприятным типом течения РС являет-

ся первично-прогрессирующий РС (ППРС), когда имеется

неуклонное нарастание неврологических нарушений с са-

мого клинического дебюта заболевания [15, 16]. Эти осо-

бенности течения ППРС могут быть связаны со своеобра-

зием патогенеза, в основе которого лежат нарастающие

очаговые и диффузные нейродегенеративные процессы на

фоне менее выраженных аутоиммунно-воспалительных

изменений [17].

Одним из необходимых методов анализа эффективно-

сти лечения РС являются результаты, сообщаемые пациен-

тами (РСП; англ. Patients Reported Outcomes, PRO). РСП

определяются как «любые сообщения о состоянии здоровья

пациентов, которые получены непосредственно от пациен-

тов, без интерпретации ответа пациентов клиницистами

или другими лицами» [18, 19]. РСП включают исследования

КЖ пациентов, связанного со здоровьем, оценку выражен-

ности различных симптомов, удовлетворенности лечением,

работоспособности, самочувствия, приверженности лече-

нию, а также в существенной степени – оценку уровня де-

прессии, хронической усталости, когнитивных функций

и т. д. [20, 21]. Исследование РСП считается абсолютно не-

обходимым для оценки результатов лечения любого невро-

логического заболевания, включая РС, что определяет пер-

спективы его внедрения [22, 23]. С другой стороны,

при оценке результатов РСП должны учитываться многие

неспецифические и коморбидные состояния, которые

влияют на психометрическую оценку результатов опроса

[24]. 
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most of them, and a higher level of fatigue than patients with relapsing-remitting MS (RRMS). Another unfavorable course of MS is primary

progressive MS (PPMS) when there is a steady increase in neurological disorders from the very beginning of the disease. 

Objective: to compare medical and social characteristics and changes in quality of life (QoL) indexes in patients with PPMS and SPMS. 

Patients and methods. In total, 437 patients with PPMS from 19 constituent entities of the Russian Federation and 500 patients with SPMS

from 15 Russian Federation regions were interviewed using the original medical and social questionnaire. At the same time, we studied the QoL

of patients with PPMS and SPMS using the specific MusiQoL questionnaire. 

Results and discussion. Among the patients with PPMS, 54.3% were women and 45.7% – men. In patients with SPMS, women predominated

(66.3% of women and 33.7% of men – the ratio was almost 2: 1). The degree of disability and the severity of the disease were higher in SPMS

than in PPMS. The family continues to be the primary aid source in everyday life for patients with MS: 75–80% of patients who need such sup-

port receive it from their significant others. More patients with SPMS indicated a deterioration in their health status over the last year (70%,

while among patients with PPMS – 55%). More patients with PPMS received outpatient care (82.1% compared to 64.7% in SPMS; p=0.01).

Immobility and SPMS treatment problems were the main reasons for decreased outpatient care in patients with SPMS. Less than half of patients

with SPMS (43.8%) and 62% of patients with PPMS received inpatient treatment. According to neurologists reports, there is a major problem

in providing MS centers with effective drugs to treat both disease courses. When QoL was assessed, we found more profound changes in SPMS

concerning both QoL's psychological and physical components. Only recently, a new drug, siponimod, has been approved for the treatment of

SPMS. The lack of effective treatment formed the basis of negative attitudes towards the health care system in SPMS.

Conclusion. QoL changes reflect the patient's attitude to his condition. The introduction of new drugs for the pathogenetic treatment of SPMS

(siponimod) will improve the QoL indicators in SPMS. 

Keywords: secondary-progressive multiple sclerosis; primary-progressive multiple sclerosis; quality of life; treatment.
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Целью данного исследования было сравнительное

изучение медико-социальных характеристик и изменений

показателей КЖ у больных ППРС и ВПРС.

Пациенты и методы. Для изучения КЖ при РС исполь-

зуют неспецифические и специфические опросники.

В 2008 г. международной группой исследователей при уча-

стии кафедры неврологии, нейрохирургии и медицинской

генетики Российского научно-исследовательского меди-

цинского университета им. Н.И. Пирогова был создан и ва-

лидизирован на многих языках, включая русский, специфи-

ческий для РС опросник MusiQoL (Multiple sclerosis Quality

of Life) [25, 26]. 

Всего с использованием оригинального медико-соци-

ального вопросника были опрошены 437 пациентов

с ППРС из 19 субъектов Российской Федерации и 500 паци-

ентов с ВПРС из 15 регионов Российской Федерации. Од-

новременно проводилось исследование КЖ пациентов

с ППРС и ВПРС с использованием специфического опрос-

ника MusiQoL. В нем приняли участи 437 больных ППРС

и 89 пациентов с ВПРС, в основном из Московского регио-

на. Все пациенты имели диагноз РС [27]. Также методом

структурированного экспертного опроса была получена ин-

формация от 80 врачей-неврологов по поводу ведения па-

циентов с ППРС и 51 врача-невролога, специализирующе-

гося на лечении РС (в частности, ВПРС).

Статистический анализ. Сравнение результатов опро-

са проводили при расчете χ2 с поправкой по Йейтсу и с ис-

пользованием непараметрического критерия Манна–Уит-

ни (U-критерий Манна–Уитни).

Результаты. Среди 437 пациентов с ППРС было

54,3% женщин и 45,7% мужчин, т. е. соотношение по полу

приблизительно равное. Из них более 26% имели II группу

инвалидности (I группу – 17,5%). Среди 500 пациентов

с ВПРС женщины преобладали (66,3% женщин и 33,7%

мужчин, соотношение почти 2:1). При этом свыше 50%

опрошенных имели диагноз ВПРС более 5 лет; 48% из них

имели II группу инвалидности, 19% – I группу. Таким об-

разом, степень инвалидизации при ВПРС была выше, чем

при ППРС. Но участие в трудовой деятельности оказалось

сходным у больных ППРС и ВПРС: большинство пациен-

тов не работают – 78,7% больных ППРС и 71,6% с диагно-

зом ВПРС. 

Возраст больных ППРС был меньше: в этом профиле

преобладают пациенты 36–55 лет (63%), а большинство па-

циентов с ВПРС старше 40 лет (73%). Образовательный уро-

вень у пациентов с ВПРС выше, чем у пациентов с ППРС:

высшее и неоконченное высшее образование имеет каждый

второй опрошенный с ВПРС (53%) и менее 40% пациентов

с ППРС (36,4%). Семейное положение пациентов двух про-

филей примерно одинаково: 2/3 состоят в зарегистрирован-

ном либо незарегистрированном браке, около 10% никогда

не состояли в браке, еще около 20% в прошлом имели опыт

семейной жизни (разведены, вдовцы). Количество детей

у пациентов с ППРС и ВПРС примерно одинаково: у боль-

шинства есть дети, не имеют детей 19,4% опрошенных

с ППРС и 24,4% опрошенных с ВПРС. Из тех опрошенных,

кто указал на актуальность помощника дома, большинство

(81,5% опрошенных с ВПРС и 86% с ППРС) имеют возмож-

ность эту потребность реализовать. 

Постепенное ухудшение самочувствия – общая тен-

денция, характерная для таких типов течения РС, но боль-

ные ВПРС чаще указывают на ухудшение своего самочувст-

вия за последний год (табл. 1). Общая доля отрицательных

оценок при ВПРС достигает 70%, в то время как у больных

ППРС – 55%. Потребность в помощи дома по хозяйству

и в обслуживании себя выше у больных ВПРС: ее указали

55% опрошенных с ВПРС и 44% – с ППРС (табл. 2), одна-

ко статистически значимого распределения ответов не вы-

явлено (p=0,08). Семья продолжает оставаться основным

каналом помощи пациентам с РС в быту: 75–80% нуждаю-

щихся в такой поддержке получают ее от своих близких.

По данным опроса, пациенты острее всего нуждаются

в эффективной инновационной терапии, в денежных вы-

платах и бесплатных лекарствах, в улучшении медицинско-

го обслуживания. На втором месте по остроте стоят соци-

альные потребности в реинтеграции: потребность в без-

барьерной среде и в специальных технических средствах для

самообслуживания, в возможности ощущать себя полно-

правным членом общества. Потребность в профессиональ-

ном переобучении и трудоустройстве испытывают 18%

опрошенных с ВПРС и 15% опрошенных с ППРС – это та

часть пациентов, которые хотят работать и зарабатывать,

но нуждаются в помощи в переквалификации (табл. 3).

Среди пациентов с ППРС больше тех, кто обращается

в поликлинику (82,1% по сравнению с 64,7% при ВПРС;

р=0,01). Основные причины снижения обращаемости в по-

ликлинику больных ВПРС – ограничение физических воз-

можностей передвижения, проблемы в лечении ВПРС.
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Таблица 1. Динамика самочувствия за последний
год у больных ППРС и ВПРС, %

Table 1. General  s tate  over  the  las t  year  
in  pat ients  wi th  PPMS and SPMS, %

Если сравнивать Ваше состояние 
ППРС ВПРСс тем, что было год назад, то оно

Гораздо лучше, чем год назад 2,6 –

Немного лучше, чем год назад 7,9 5,8

Примерно такое же, как год назад 30,9 22,6

Немного хуже, чем год назад 28,9 47,8

Гораздо хуже, чем год назад 26,4 21,0

Затрудняюсь ответить 3,3 2,8

Таблица 2. Потребность пациентов с ППРС
и ВПРС в помощнике дома,  %

Table 2. Need of  an ass is tant  at  home 
in  pat ients  wi th  PPMS and SPMS, %

Нужен ли Вам в настоящее время помощник 
для Вашей повседневной деятельности 

ППРС ВПРС(чтобы помочь Вам двигаться, ухаживать 
за собой, для введения препаратов и т. п.)?

Да, нужен 44,0 54,9

Нет, не нужен 50,0 45,1

Нет ответа 6,0 0
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Больные ППРС чаще обращаются к урологам и проходят

регулярное МРТ-обследование (как минимум один раз

в 6–12 мес – более 32%), что указывает на большую заинте-

ресованность пациентов с ППРС в подборе адекватной те-

рапии и контроле за эффективностью лечения. По данным

обоих исследований, подавляющее большинство пациентов

с РС наблюдаются в специализированных центрах РС по

поводу своего заболевания: 80% с диагнозом ППРС и 89%

с диагнозом ВПРС.

Частота стационарного лечения в центрах РС невысо-

ка: раз в 2–3 года или реже посещают центры РС 53% боль-

ных ВПРС и 33,3% больных ППРС (табл. 4). По данным

опросов, стационарным лечением, помимо лечения в цент-

рах РС охвачено менее половины пациентов с ВПРС (43,8%

в исследовании) и 62% пациентов с ППРС.

Основное лечение пациентов в центрах РС сейчас,

по оценкам врачей, – это симптоматическая и сосудисто-

метаболическая терапия (см. рисунок). Наряду с первыми

двумя видами терапии при лечении ППРС больше внима-

ния уделено реабилитации, при лечении ВПРС – патогене-

тической иммуномодулирующей или иммуносупрессивной

терапии. Внедрение окрелизумаба при ППРС и сипонимо-

да при ВПРС должно изменить эту ситуацию. 

Проблема обеспечения центров РС эффективными

лекарственными препаратами оценивается неврологами

как довольно острая в отношении обоих типов течения за-

болевания (табл. 5). Различия в оценках, возможно, также

отражают небольшое снижение остроты проблемы эффек-

тивной медикаментозной терапии РС за последние 3 года:

как высокую оценили потребность в эффективных лекарст-

О Р И Г И Н А Л Ь Н Ы Е И С С Л Е Д О В А Н И Я И М Е Т О Д И К И

Таблица 3. Актуальные потребности пациентов
с ППРС и ВПРС, %

Table 3. Up-to-date  needs  o f  pat ients  
wi th  PPMS and SPMS, %

Как Вы считаете, в чем прежде 
ППРС ВПРСвсего нуждаются больные РС?

Доступность эффективной 57,7 48,4

инновационной терапии

Разного рода денежные выплаты 52,6 47,2

(пособия, пенсии, компенсации)

Бесплатные лекарства 45,0 37,7

Улучшение медицинского обслуживания 44,5 30,4

Специальная безбарьерная среда, 37,1 28,8

приспособленная к нуждам инвалидов

Специальная техника, устройства 32,8 24,2

и приспособления, позволяющие 

свободно перемещаться, получать 

нужную информацию, общаться

Возможность ощущать себя 26,1 28,8

полноправным членом общества

Консультации специалистов по правовым 22,0 19,8

и медицинским вопросам

Внимание, забота со стороны окружающих 20,8 28,6

Бытовое обслуживание на дому 15,8 19,4

Помощь в трудоустройстве, переобучении, 12,7 17,9

получении образования

Улучшение жилищных условий 7,4 11,7

Помощь в организации досуга, возможность 6,2 5,8

участвовать в концертах, спортивных 

мероприятиях, культурной жизни области

Ремонт жилья 3,3 4,2

Таблица 4. Частота стационарного лечения 
пациентов в центрах РС

Table 4. Frequency of  inpat ient  t reatment  
in  MS centers

Как часто Вы проходите курс 
стационарного лечения в центре РС ППРС ВПРС
по поводу Вашего заболевания?

Один раз в месяц 0,9 1,0

Один раз в квартал 5,2 1,4

Два-три раза в год 17,1 9,8

Один раз в год 32,8 20,8

Один раз в 2–3 года 14,2 22,0

Реже 19,1 31,0

Таблица 5. Оценка врачами потребности центров
РС в более эффективных ПИТРС, %

Table 5. Clinic ians '  assessment  o f  MS centers
need for  more  e f fec t ive  DMTs,  %

Оцените потребность в более эффективных 
лекарственных препаратах для лечения ППРС ВПРС
пациентов с ППРС в Вашем центре?

Крайне высокая 43,8 45,8

Высокая 48,7 29,2

Средняя 5,0 20,8

Низкая – 4,2

Затрудняюсь ответить 2,5 –

Виды лечения ППРС и ВПРС в центрах РС (оценки врачей), %

Types of PPMS and SPMS treatment 

in MS centers (clinicians' assessments), %

Симптоматическая терапия

Сосудисто-метаболическая

терапия

Реабилитация

Патогенетическая иммуно-

модулирующая или иммуно-

супрессивная терапия

ППРС ВПРС

98,8

98,0

93,8

88,2

63,8

43,1

96,1

45,0
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вах для лечения РС 92,6% врачей в 2017 г. и 75% врачей

в 2020 г. При исследовании КЖ отмечены более глубокие

изменения при ВПРС, касающиеся и психологической,

и физической составляющих КЖ (табл. 6). Лишь недавно

для лечения ВПРС разрешен новый препарат – сипонимод,

пока же отсутствие эффективного лечения лежит в основе

негативного отношения пациентов с ВПРС к системе здра-

воохранения. 

Обсуждение. При оценке КЖ больных ВПРС

и ППРС отмечены существенные различия: так,

при ВПРС снижены поддержка семьи и психологическое

самочувствие. Результаты этой оценки КЖ подтверждают

хорошую социальную поддержку пациентов с ППРС со

стороны друзей («Отношения с друзьями») и особенно

со стороны семьи.

При ВПРС в первую очередь снижаются такие показа-

тели психического самочувствия, как «Отношения с семь-

ей» и «Отношение к системе здравоохранения», что, вероят-

но, связано с большей длительностью заболевания, перехо-

дом от ранее более мягкого ремиттирующего течения, под-

дающегося контролю при правильно подобранной патоге-

нетической терапии (ПИТРС), к менее благоприятному

вторичному прогрессированию, когда возможности лече-

ния более ограниченны. Этот негативный переход, вероят-

но, отражался на психическом состоянии пациентов и ситу-

ации в семье, хотя не было отмечено статистически значи-

мых отличий от ППРС по шкалам, указывающим на тя-

жесть нарушения физических функций.

Описанная динамика в целом совпадает с ранее опуб-

ликованными данными для ВПРС по неспецифической

шкале SF-36 – тогда отмечалось характерное для ВПРС су-

щественное снижение показателей физического, ролевого

физического и ролевого эмоционального функционирова-

ния, что указывает на выраженность нарушений психологи-

ческого статуса и ролевого функционирования [27].

Заключение. РСП, в том числе оценка КЖ, в настоя-

щее время является важным компонентом оценки эффек-

тивности и переносимости терапии хронических заболева-

ний. Она позволяет определить, являются ли лечебные воз-

действия эффективными с точки зрения пациента, что поз-

воляет определиться в выборе наиболее адекватных методов

терапии [28]. Именно изменения в КЖ отражают отноше-

ние самого пациента к своему состоянию. Внедрение новых

препаратов для патогенетического лечения ВПРС (сипони-

мода) позволит улучшить показатели КЖ и при ВПРС.
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Таблица 6. Средние показатели КЖ 
по данным опросника MusiQoL
у больных ППРС и ВПРС, баллы

Table 6. Mean QoL scores according 
to the MusiQoL questionnaire 
in patients with PPMS and SPMS, scores

Подшкала MusiQoL
Исследование Исследование

ППРС (n=437) ВПРС (n=89)

Дневная активность 34,4 33,1

Психологическое самочувствие 49,4 41,3*

Клинические симптомы 57,5 52,5

Отношения с друзьями 50,8 48,7

Отношения с семьей 71,7 60,3*

Личная и сексуальная жизнь 45,0 44,5

Копинг 46,3 48,2

Отношения с социумом 51,3 49,2

Отношение к системе 60,0 50,9*

здравоохранения

Общий индекс 42,7 38,3

Примечание. * – отличие от показателя с ППРС по U-критерию Манна–

Уитни, уровень значимости p<0,05.
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