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Рассеянный склероз (РС) – хроническое аутоиммунное воспалительное демиелинизирующее и нейродегенеративное заболевание цен-

тральной нервной системы. Сейчас в мире РС болеют 2,8 млн человек, с 2000 г каждые 5 лет отмечается увеличение числа больных

РС на 10%. При этом нарастает количество случаев с высокоактивным РС (ВАРС), т. е. случаев РС с наличием двух и более обо-

стрений без приема специфической патогенетической терапии или одного обострения на фоне принимаемых препаратов, изменя-

ющих течение РС (ПИТРС), что сопровождается соответствующими данными МРТ головного и спинного мозга (наличие новых

или активных очагов). Ранее в мире не проводились исследования качества жизни (КЖ) в этой подгруппе пациентов. 

Цель исследования – сравнение показателей КЖ пациентов с ВАРС с аналогичными показателями здоровых людей и пациентов с

типичным течением ремиттирующего РС (РРС).

Пациенты и методы. В исследование были включены данные о 518 пациентах из 14 регионов Российской Федерации за 2020–2021 гг.,

у которых при повторном осмотре был подтвержден ВАРС. Использованы результаты анализа клинической информации от невро-

логов и данные заполненных пациентами с ВАРС опросников. В работе использованы два опросника – общий (неспецифический) 

Опросник по оценке качества жизни SF-36 (The MOS 36-item Short-Form Health Survey) и специальный опросник для больных РС –

MusiQoL (Multiple sclerosis Quality of Life).

Результаты и обсуждение. Практически все показатели КЖ при ВАРС были ниже контрольных. При сравнении с типичным тече-

нием РРС отмечены более выраженное снижение показателей дневной активности, значительное влияние клинических симптомов

на КЖ, негативное отношение пациентов к системе здравоохранения, низкий общий индекс здоровья. Корреляционный анализ по

Пирсону выявил более сильное влияние на показатели КЖ частоты обострений при ВАРС, чем при РРС. 

Заключение. Полученные в исследовании данные указывают на необходимость более активного ведения пациентов с ВАРС с исполь-

зованием ПИТРС второй линии.
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В последние годы в медицине широко используется

понятие качества жизни (КЖ), связанного со здоровьем.

Этот интегративный показатель является субъективным,

поскольку отражает состояние больного человека путем са-

мооценки им изменения своего физического, эмоциональ-

ного и социального благополучия под влиянием заболева-

ния, а также в процессе его лечения. Для этого пациент за-

полняет специальные анкеты, в том числе и адаптирован-

ные к конкретным заболеваниям. За годы исследований

сформировалось понятие о КЖ как мультидисциплинарной

концепции, определяющей четыре направления, связанных

со здоровьем человека: физическое состояние, социальная

активность, психологические/эмоциональные функции и

финансовое состояние. Эти направления в той или иной

степени связаны с инвалидностью и имеют огромное влия-

ние на пациентов. Это понятие шире, чем просто физиче-

ские ограничения, которые в первую очередь оцениваются

врачами и социальными работниками. В 1958 г. Всемирной

организацией здравоохранения определено, что психологи-

ческое и социальное состояние пациентов наряду с физиче-

ским состоянием составляют основу оценки КЖ человека,

связанного со здоровьем. Большое влияние на КЖ пациен-
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Multiple sclerosis (MS) is a chronic autoimmune inflammatory demyelinating and neurodegenerative disease of the central nervous system. Now

2.8 million people in the world suffer from MS, since 2000 every 5 years there has been an increase in the number of MS patients by 10%. At

the same time, the number of cases with highly active MS (HAMS) is increasing, i.e. cases of MS with two or more exacerbations without tak-

ing specific pathogenetic therapy or one exacerbation during taking MS disease-modifying therapies (DMTsMS), which is accompanied by the

corresponding MRI data of the brain and spinal cord (presence of new or active lesions). Previously, there were no studies of quality of life (QoL)

in this subgroup of patients in the world.

Objective: to compare the QoL indicators of patients with HAMS with those of healthy people and patients with a typical course of relapsing-

remitting MS (RRMS).

Patients and methods. The study included data on 518 patients from 14 regions of the Russian Federation for 2020–2021 years, in whom

HAMS was confirmed during a second examination. We used the results of the analysis of clinical data from neurologists and data from ques-

tionnaires filled out by patients with HAMS. Two questionnaires were used in the work – the general (non-specific) Questionnaire for assess-

ing the QoL, SF-36 (The MOS 36-item Short-Form Health Survey) and a special questionnaire for MS patients – MusiQoL (Multiple scle-

rosis Quality of Life).

Results and discussion. Almost all indicators of QoL in HAMS were below the control. When compared with the typical course of RRMS, a more

pronounced decrease in daily activity indicators, a significant impact of clinical symptoms on QoL, a negative attitude of patients towards the

healthcare system, and a low overall health index were noted. Pearson correlation analysis revealed a stronger effect on QoL parameters of the

frequency of exacerbations in HAMS than in RRMS.

Conclusion. The data obtained in the study indicate the need for more active management of patients with HAMS using second-line DMTsMS.
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тов оказывают и разнообразные социальные факторы, в том

числе отношения в семье и с друзьями, сохранение трудо-

способности и социальной активности. КЖ характеризует,

каким образом физическое, эмоциональное и социальное

благополучие больного изменяется под влиянием заболева-

ния или его лечения. В некоторых случаях это понятие

включает также экономические и духовные аспекты функ-

ционирования больного.

В медицине всегда существовали заболевания, больше

других снижающие уровень общего здоровья, работоспо-

собности и продолжительность жизни человека. Одномо-

ментное развитие нарушений в нескольких функциональ-

ных системах приводит больного к ограничению жизнедея-

тельности в различных сферах: двигательной, познаватель-

ной, коммуникативной, профессиональной и др. Поэтому

очевидна необходимость всесторонней оценки влияния бо-

лезни на важнейшие функции человека с возможностью ко-

личественного их измерения и наблюдения за ними в про-

цессе лечения [1, 2]. До последнего времени оценка состоя-

ния больного проводилась с учетом лишь клинических дан-

ных, но в последнее время все шире применяются парамет-

рические методы, которые позволяют самому пациенту

оценить свое состояние. К таким методам оценки относит-

ся исследование КЖ. При определенных заболеваниях

оценка пациентом своего состояния является самым важ-

ным показателем здоровья. 

При рассеянном склерозе (РС) для оценки состояния

больных используются в первую очередь клинические пока-

затели: частота обострений, индексы тяжести состояния

(Расширенная шкала оценки степени инвалидизации;

Expanded Disability Status Scale, EDSS, и др.), скорость про-

грессирования инвалидности, выраженность отдельных

симптомов (Шкала оценки функциональных систем Куртц-

ке; Functional Systems, FS, и др.), данные магнитно-резо-

нансной томографии (МРТ). Среди недостатков практиче-

ски всех клинических шкал при РС следует отметить: 

а) субъективность с точки зрения невролога; б) нелиней-

ность (изменение на 1 или 0,5 балла у пациентов с различ-

ной степенью тяжести заболевания занимает разное время);

в) при РС имеется множество клинических проявлений, ко-

торые мало влияют (нарушения зрения и тазовых функций)

или совсем не влияют (хроническая усталость, депрессия и

другие нейропсихологические изменения, преходящие на-

рушения чувствительности, пароксизмальные и сексуальные

нарушения и т. д.) на оценку по шкале EDSS. Самое главное –

эти шкалы не учитывают степень адаптации пациента к РС,

изменения его жизни в связи с заболеванием.

Разработаны общие опросники КЖ, связанного со

здоровьем, направленные на оценку здоровья населения в

целом, независимо от патологии, и специальные – для кон-

кретных заболеваний. Преимущество общих опросников в

том, что их валидноcть (степень, с которой измерение отра-

жает то, что оно должно измерить, а не что-либо другое) ус-

тановлена для различных нозологий, это позволяет прово-

дить сравнительную оценку влияния разнообразных меди-

цинских программ на КЖ как отдельных субъектов, так и

всей популяции. Общие опросники применяются для оцен-

ки тактики здравоохранения в целом и пpи проведении эпи-

демиологических исследований. Специальные опросники на-

правлены на конкретную нозологию и ее лечение. Они поз-

воляют уловить изменения в КЖ пациентов с определен-

ным заболеванием, выявить специфику изменений, про-

изошедших за относительно короткий промежуток време-

ни. Специальные опросники применяются для оценки эф-

фективности конкретного метода ведения данного заболе-

вания, их чаще используют пpи клинических исследовани-

ях фармакологических препаратов. В последнее время акту-

ально стало сочетанное использование общего и специфи-

ческого опросников для комплексной оценки изменений

КЖ пациентов [3, 4]. В данной работе использованы два 

опросника: общий (неспецифический) Опросник по оцен-

ке качества жизни SF-36 и специальный опросник для боль-

ных РС – MusiQoL. Ранее в мире не проводились исследо-

вания КЖ у пациентов с высокоактивным РС (ВАРС).

Цель исследования – сравнение показателей КЖ у па-

циентов с ВАРС с аналогичными показателями здоровых

людей и пациентов с типичным течением ремиттирующего

РС (РРС).

Пациенты и методы. В исследовании приняли участие

518 пациентов из 14 регионов Российской Федерации, у ко-

торых при повторном осмотре был подтвержден ВАРС. Ис-

пользованы результаты анализа клинической информации

от неврологов и данные заполненных опросников от паци-

ентов с ВАРС за 2020–2021 гг. 

Опросник SF-36 (The MOS 36-item Short-Form Health

Survey) был разработан в Центре изучения медицинских ре-

зультатов США (MOS) в 1992 г. докторами John E. Ware и

Cathy D. Sherburne. Опросник создавался на основе уже су-

ществующих инструментов по оценке КЖ. Более 20 лет до

момента его создания широко использовались такие инст-

рументы, как General Psychological Well-Being Inventory

(учет общего психологического благополучия), различные

средства измерения физического и психологического функ-

ционирования (Health Perceptions Questionnaire – анкета

восприятия здоровья). 

Второй опросник, который использовался в нашем

исследовании, – специфический опросник MusiQoL (Multiple

sclerosis Quality of Life) – оригинальный опросник, создан-

ный в 2007–2008 гг. группой специалистов, занимающихся

изучением КЖ при РС. В него были внесены многие спе-

цифические для РС вопросы, касающиеся социальной

жизни пациентов, изменений в их общении в семье и с

друзьями, оценки ими качества оказываемых медицинских

услуг. Этот мультидисциплинарный опросник создавался

одновременно на 14 языках, включая русский. В результате

были выделены 9 доменов, которые включали 71% от об-

щего числа вариантов. Внутренняя консистенция и вос-

производимость для них были достаточными для информа-

тивного анализа. Тестирование внешней валидности под-

твердило, что показатели по этим доменам значимо корре-

лируют с показателями всех шкал SF-36, но дают более точ-

ную дискриминацию в зависимости от возраста, пола, со-

циоэкономического статуса и состояния здоровья. Показа-

на значимая корреляция между повседневной активностью

пациентов и клиническими показателями. Этот анализ по-

казал высокую валидность и надежность MusiQoL как при-

нятой на международном уровне специфической шкалы

для оценки КЖ у больных с РС [5]. В последующем эта

шкала прошла дополнительную валидизацию в исследова-

ниях в 9 странах Европы на разных языках (Германия,

Франция, Испания, Италия, Нидерланды, Бельгия, Сер-

бия, Хорватия и Россия). Результаты этих исследований за-
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тем были обобщены и сравнивались с данными неспеци-

фических шкал [6]. 

Специфический для РС опросник КЖ, связанного со

здоровьем, MusiQoL состоит из 31 вопроса, позволяющего

за короткое время оценить КЖ больного РС суммарно и по

9 шкалам: «Дневная активность», «Психологическое само-

чувствие», «Клинические симптомы», «Отношения с друзь-

ями», «Отношения с семьей», «Личная и сексуальная

жизнь», «Копинг», «Отношения с социумом», «Отношение

к системе здравоохранения» – и объединяющего общего ин-

декса. По результатам опроса рассчитываются показатели по

каждой шкале и общий объединенный показатель. Среднее

время заполнения вопросника состав-

ляло 18 мин при первом визите и по 

15 мин на последующих визитах.

В нашем исследовании неспеци-

фический и специфический опросни-

ки заполняли все пациенты. Сравни-

вались результаты пациентов группы

ВАРС, контрольной группы и пациен-

тов с РРС по данным литературы [2, 7,

8]; для контрольной группы не ис-

пользовался специфический опрос-

ник MusiQoL.

У включенных в исследование

518 пациентов с ВАРС был установ-

лен диагноз РС по критериям

McDonald (версия 2017 г.) [9]. Средний

возраст пациентов составил 34,7 года,

средняя длительность РС – 5,65 года,

среднее количество обострений за

последний год – 2,11, средний балл

по шкале EDSS – 3,50. По данным

последнего МРТ, сделанного не поз-

же чем за 3 мес до включения в иссле-

дование, среднее количество активных очагов, накаплива-

ющих гадолиний (Gd+), – 2,31. 

Статистические методы. При анализе результатов 

опросников, заполненных во всех исследованиях, исполь-

зовалась единая методология. Для сравнения интервальных

и ординальных значений (подшкал, общих показателей) и

для непараметрического сравнения средних значений ис-

пользовался тест Манна–Уитни. Оценка различий между

выборками на уровне количественных параметров проводи-

лась с использованием теста Манна–Уитни (U-тест Ман-

на–Уитни). При большом числе сравнений применялась

коррекция по Бонферрони, в связи с чем пороговый уровень

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

12 Неврология, нейропсихиатрия, психосоматика. 2022;14(Прил. 1):9–15

Рис. 1. Основные различия в показателях пациентов с ВАРС, с РРС и лиц контроль-

ной группы по данным неспецифического опросника SF-36. * – статистически зна-

чимые отличия от контрольной группы (p<0,05); ** – статистически значимые

отличия от группы РРС (p<0,05)

Fig. 1. The main differences in the parameters of patients with HAMS, with RRMS and sub-

jects in the control group according to the non-specific questionnaire SF-36. * – statistically

significant differences from the control group (p<0.05); ** – statistically significant differ-

ences from the RRMS group (p<0.05)
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Таблица 1. Результаты исследования КЖ у пациентов с ВАРС, с РРС и лиц контрольной группы
Table 1. The results of the study of QoL in patients with HAMS, with RRMS and in the control group

Опросник SF-36, баллы:
физическое функционирование 60,1*, ** 85,4 70,3

ролевое физическое функционирование 35,7*, ** 61,9 39,7

телесная боль 68,2* 71,5 65,0

общее благополучие 45,9* 54,6 48,9

жизнеспособность 52,4* 57,3 53,4

социальное функционирование 66,1* 70,8 68,9

ролевое эмоциональное функционирование 54,9* 63,3 50,3

психическое здоровье 52,7*, ** 58,0 57,0

Опросник MusiQoL, баллы:
дневная активность 52,1** 54,4

психологическое самочувствие 61,8 60,2

клинические симптомы 60,1** 63,2

отношения с друзьями 62,4 60,7

отношения с семьей 68,3 67,1

личная и сексуальная жизнь 56,9 57,8

копинг 60,2 59,2

отношения с социумом 64,2 65,4

отношение к системе здравоохранения 66,1** 69,8

общий индекс 55,2** 58,7

Примечания. Для контрольной группы специфический опросник MusiQoL не использовался. * – статистически значимые отличия от кон-

трольной группы (p<0,05); ** – статистически значимые отличия от группы РРС (p<0,05).



выявления статистически значимых

корреляций составлял p<0,001.

Для оценки зависимости между

показателями шкал медицинских ас-

пектов КЖ, с одной стороны, и кли-

ническими, а также демографически-

ми параметрами, с другой стороны,

проводился корреляционный анализ с

вычислением непараметрического ко-

эффициента ранговой корреляции

Спирмена. Статистическая обработка

данных в основном проводилась с ис-

пользованием программного обеспе-

чения SPSS 11.0.

Результаты. При оценке показа-

телей неспецифического опросника

SF-36 отмечено снижение всех пока-

зателей, характеризующих физиче-

ское и психическое состояние паци-

ентов, по сравнению с данными конт-

рольной группы. При сравнении с па-

циентами с типичным РРС по данным

неспецифического опросника SF-36 выявлено снижение

показателей физического функционирования, ролевого

физического функционирования и психического здоровья

(рис. 1, табл. 1). 

При сравнении показателей КЖ с использованием

специфического опросника MusiQoL при ВАРС и РРС от-

мечено снижение дневной активности и зависимости от

клинических симптомов, отношения к системе здравоохра-

нения и общего индекса здоровья. Снижение последних

двух показателей отражает отношение пациентов к тому, что

сохраняются частые обострения РС вне зависимости от

принимаемой терапии (рис. 2; см. табл. 1).

При проведении корреляционного анализа при

ВАРС, в отличие от РРС, отмечено более значимое влияние

частоты обострений на показатели КЖ (табл. 2). Отмечена

значимая связь показателей КЖ при ВАРС с длительностью

и тяжестью РС по данным специфического и неспецифиче-

ского опросников, с показателями физического функцио-

нирования, ролевого физического и эмоционального функ-

ционирования, а также с дневной активностью и общим ин-

дексом здоровья. Но только при ВАРС отмечена связь меж-

ду частотой обострений и показателем психологического

самочувствия пациентов, что указывает на существенное

влияние высокой частоты обострений (несмотря на тера-

пию) на психологическое состояние пациентов, что необхо-

димо учитывать при планировании патогенетической тера-

пии, основной целью которой должно быть эффективное

снижение частоты обострений при ВАРС.
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Рис. 2. Сравнение показателей пациентов с ВАРС и с РРС по данным специфического

опросника MusiQoL.* – статистически значимые отличия от группы РРС (p<0,05)

Fig. 2. Comparison of indicators of patients with HAMS and with RRMS according to the specific

MusiQoL questionnaire.* – statistically significant differences from the RRMS group (p<0.05)
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Таблица 2. Результаты корреляционного анализа по методу Пирсона между количеством обострений, длительностью заболевания 
и его тяжестью по шкале EDSS
Table 2. The results of the correlation analysis using the Pearson method between the number of exacerbations, the duration of the disease and its severity
according to the EDSS scale

Опросник SF-36:
физическое функционирование Нд -0,29 -0,42

ролевое физическое функционирование Нд Нд -0,37

телесная боль Нд Нд Нд

общее благополучие Нд Нд Нд

жизнеспособность Нд Нд Нд

социальное функционирование Нд Нд Нд

ролевое эмоциональное функционирование Нд Нд -0,28

психическое здоровье Нд Нд Нд

Опросник MusiQoL:
дневная активность Нд -0,21 -0,30

психологическое самочувствие -0,30 Нд Нд

клинические симптомы Нд Нд Нд

отношения с друзьями Нд Нд Нд

отношения с семьей Нд Нд Нд

личная и сексуальная жизнь Нд Нд Нд

копинг Нд Нд Нд

отношения с социумом Нд Нд Нд

отношение к системе здравоохранения Нд Нд Нд

общий индекс Нд -0,26 Нд

Примечание. Нд – не достоверно.



Обсуждение. Наиболее выраженные изменения КЖ

при ВАРС отмечены по показателям физического функ-

ционирования, а также психического состояния пациен-

тов (по данным специфического опросника), на которое

влияет высокая частота обострений. Больные с частыми

обострениями и быстро нарастающим неврологическим

дефицитом психологически не готовы к восприятию бо-

лезни. 

Пациенты с РРС во время ремиссий могут адаптиро-

ваться к остаточным проявлениям обострений. Для них

нарушения функций являются временными и не стано-

вятся причиной такого психологического стресса, как для

больных с неуклонным прогрессированием заболевания.

Существенно ухудшаются показатели КЖ при нарастании

частоты обострений, что показано во многих предшеству-

ющих исследованиях [1, 12, 13]. По данным неспецифиче-

ского опросника, при РС наибольшее снижение при по-

вышении тяжести и длительности РС значимо в отноше-

нии физического, ролевого физического и ролевого эмо-

ционального функционирования, т. е. и физического, и

психического компонентов КЖ. По данным специфиче-

ского опросника MusiQoL, нарастание степени инвалиди-

зации приводит к снижению адаптации к клиническим

симптомам, общего индекса КЖ и, особенно, физической

активности пациентов. 

Важно отметить существенное влияние частоты обо-

стрений на показатели КЖ при ВАРС, в отличие от РРС. По

полученным данным, с увеличением частоты обострений,

как и с нарастанием тяжести и длительности РС, снижают-

ся и показатели КЖ, особенно это касается психического

состояния пациентов. Это, скорее всего, связано с потерей

больным надежды на выздоровление или на положитель-

ную динамику в течении болезни. Мультицентровые иссле-

дования с использованием специфической шкалы MusiQoL

показали, что нарастание инвалидизации по шкале EDDS в

большей степени обусловлено снижением дневной актив-

ности, с которым также связано увеличение длительности

РС и возраста пациентов, т. е. эти изменения связаны меж-

ду собой [2, 8, 14].

Заключение. Выявленные изменения показателей КЖ

при ВАРС по сравнению с РРС указывают на необходи-

мость более активного ведения этих пациентов с ранним

использованием препаратов, изменяющих течение РС, вто-

рой линии, в первую очередь кладрибина в таблетках.
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