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Заболевания спектра оптиконевромиелита (ЗСОНМ, ранее – оптиконевромиелит или болезнь Девика) – тяжелое хроническое

аутоиммунное воспалительное заболевание центральной нервной системы (ЦНС), связанное с высокой инвалидизацией при отсут-

ствии адекватной терапии. В России не проводилась оценка медико-социальных характеристик этого заболевания и качества

жизни (КЖ) пациентов, что усложняет оценку прогноза и разработки медико-социальной тактики ведения этих пациентов. 

Цель данного исследования – анализ медико-социальных характеристик и КЖ пациентов с диагнозом ЗСОНМ (оптиконевро-

миелит). 

Материал и методы. Состояние пациентов с установленным диагнозом «ЗСОНМ» или «оптиконевромиелит» оценивали по специ-

ально разработанной анкете, в которой также отражены вопросы отношения пациентов к своему здоровью. Для балльной оценки

КЖ использовали международный опросник качества жизни SF-36. По итогам исследования в 21 регионе Российской Федерации

опрошено 280 пациентов с диагнозом ЗСОНМ. 

Результаты. Большинство пациентов с ЗСОНМ, наблюдающихся у врачей-неврологов, охвачены профильным специализирован-

ным лечением, но каждый второй пациент с ЗСОНМ испытывает сегодня те или иные сложности с получением лекарственной
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терапии. На улучшение в состоянии здоровья за последний год указали 28,6% опрошенных, на отсутствие изменений – 39,6%,

на ухудшение – 31,8%. Самооценка состояния здоровья резко снижается у пациентов старше 55 лет. На снижение зрения ука-

зывают большинство (74%) пациентов. Каждый второй пациент отмечал снижение зрения в начале заболевания. Характерны

выраженные двигательные нарушения, для большинства (91%) пациентов с ЗСОНМ недоступны тяжелые физические нагруз-

ки – бег, силовой спорт. В большей мере ограничены в физических и психических ресурсах пациенты, имеющие I или II группу ин-

валидности. Получающие лечение пациенты значимо лучше оценивают изменения за последний год в состоянии своего здоровья,

как физического, так и психологического. Представления о собственном здоровье и его перспективах гораздо лучше у тех, кто

получает профильную медикаментозную терапию. Интегральные индексы КЖ по SF-36 при ЗСОНМ существенно снижены по

сравнению с нормой, это касается в первую очередь показателей физического состояния, но затрагивает и психологический

компонент. 

Заключение. При ЗСОНМ имеются выраженные изменения КЖ пациентов, как по данным оригинального опросника, так и по дан-

ным шкалы SF-36. Получение своевременного адекватного лечения существенно улучшает эти показатели и прогноз.
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Neuromyelitis optica spectrum disorders (NMOSD, formerly known as opticoneuromyelitis or Devic's disease) are severe chronic

autoimmune inflammatory diseases of the central nervous system (CNS) associated with high disability in the absence of adequate treat-

ment. In Russia, no assessment of the medical and social characteristics of this disease and the quality of life of patients has been con-

ducted, which complicates the assessment of the prognosis and the development of medical and social management strategies for these

patients. 

Objective: to analyse the medical and social characteristics and quality of life of patients diagnosed with NMOSD (opticoneuromyelitis). 

Material and methods. The condition of patients with a confirmed diagnosis of NMOSD or opticoneuromyelitis was assessed using a specially

designed questionnaire, which also included questions about patients' attitudes towards their health. The SF-36 international quality of life

questionnaire was used to score quality of life. Based on the results of the study, 280 patients diagnosed with NMOSD were surveyed in 21 regions

of the Russian Federation. 



Заболевания спектра оптиконевромиелита (ЗСОНМ,

ранее – оптиконевромиелит, болезнь Девика) – хрониче-

ское аутоиммунное воспалительное заболевание централь-

ной нервной системы (ЦНС), связанное преимущественно

с поражением астроцитов, приводящим к вторичной деми-

елинизации и нейродегенерации [1]. Оптиконевромиелит

долгое время считался тяжелым вариантом рассеянного

склероза. Открытие в 2004 г. антител к аквапорину-4 (APQ4-

IgG), мишенью которых является белок мембраны водных

каналов аквапорин-4 (AQP4), кардинально изменило пони-

мание патогенеза этого заболевания [2]. После того как бы-

ли описаны различные формы заболевания, был введен тер-

мин ЗСОНМ, разработаны диагностические критерии [3].

В мире распространение ЗСОНМ варьирует в основном от 1

до 5 случаев на 100 тыс. населения, хотя в некоторых не-

больших популяциях может достигать уровня в 10 случаев

на 100 тыс. населения [4].

Убедительно показано, что правильно подобранная

и своевременно осуществляемая лекарственная терапия

имеет принципиальное значение для прогноза ЗСОНМ, на-

растание инвалидности связано только с обострениями за-

болевания, поэтому основными направлениями терапии

являются лечение обострений, симптоматическое лечение

последствий обострений, предупреждение новых обостре-

ний современными биотехнологическими препаратами на

основе моноклональных антител (мАТ) [5].

В России не проводилась оценка медико-социальных

характеристик этого заболевания, что усложняет оценку

прогноза и разработку медико-социальной тактики веде-

ния этих пациентов. Единственное исследование качества

жизни (КЖ), связанного со здоровьем, проведенное в Ко-

рее, показало более выраженное снижение показателей по

сравнению с рассеянным склерозом и сильное влияние ко-

морбидных патологий, таких как депрессия [6]. При срав-

нении КЖ при ЗСОНМ и рассеянном склерозе отмечены

сходные изменения, более выраженные при ЗСОНМ [6].

В России исследований КЖ при ЗСОНМ ранее не прово-

дилось.

Цель нашего исследования – анализ медико-социаль-

ных характеристик и КЖ пациентов с диагнозом ЗСОНМ

(оптиконевромиелит).

Задачи исследования:

1. Описание социального портрета больных оптико-

невромиелитом: социально-демографические хара-

ктеристики, сопутствующие заболевания, стаж бо-

лезни, инвалидизация.

2. Описание масштабов охвата пациентов профиль-

ной лекарственной терапией и выявление нере-

шенных вопросов по лечению.

3. Анализ различных аспектов КЖ пациентов: само-

чувствия, физического и эмоционального состоя-

ния, их влияния на ролевое функционирование,

расчет индексов КЖ по методике SF-36.

Материал и методы. Метод исследования – анкетный

опрос пациентов с установленным диагнозом «ЗСОНМ»

или «оптиконевромиелит». Опрос о состоянии пациентов

(с их точки зрения) проводился по специально разработан-

ной анкете, в которой также отражены вопросы отноше-

ния пациентов с своему здоровью. Для балльной оценки

КЖ использовали международный опросник качества

жизни SF-36 (Short Form Medical Outcomes Study), в кото-

ром 36 пунктов сгруппированы в восемь шкал: физическое

функционирование, ролевая деятельность, телесная боль,

общее здоровье, жизнеспособность, социальное функцио-

нирование, эмоциональное состояние и психическое здо-

ровье. Все шкалы формируют два показателя: душевное

и физическое благополучие. Показатели каждой шкалы

варьируют между 0 и 100: более высокая оценка указывает

на более высокий уровень КЖ (за исключением шкалы вы-

раженности болевого синдрома). Сравнение показателей

при ЗСОНМ проводили с контрольными уровнями, полу-

ченными ранее практически этой же группой исследовате-

лей [7].

Показатели сравнивали для распределения по под-

группам по критерию χ2 в таблицах от 2×2 до 2×5, для срав-

нения с контрольными показателями – по критерию Ман-
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Results. Most patients with NMOSD who are observed by neurologists receive specialised treatment, but half of all patients with NMOSD

currently experience some difficulties in obtaining drug therapy. Over the past year, 28.6% of respondents reported an improvement in their

health, 39.6% reported no change, and 31.8% reported a deterioration. Self-assessment of health status declines sharply in patients over

55 years of age. The majority (74%) of patients report a decline in vision. Every second patient noted a decrease in vision at the onset of

the disease. Severe movement disorders are characteristic, and for the majority (91%) of patients with NMOSD, strenuous physical activ-

ities such as running and weight training are not possible. Patients with disability groups I or II are more limited in their physical and men-

tal resources. Patients receiving treatment significantly better assess changes in their health over the past year, both physical and psycho-

logical. Those who receive specialized drug therapy have a much better perception of their own health and its prospects. The SF-36 qual-

ity of life indices for NMOSD are significantly lower than normal, primarily in terms of physical condition, but also in terms of psycholog-

ical well-being. 

Conclusion. In NMOSD, there are pronounced changes in the quality of life of patients, both according to the original questionnaire and accord-

ing to the SF-36 scale. Receiving timely and adequate treatment significantly improves these indicators and the prognosis.
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на–Уитни, значимыми считали различия при p<0,05. Сбор

информации осуществлялся в период с 1 марта по 25 декаб-

ря 2024 г. 

По итогам исследования в 21 регионе РФ опрошено

280 пациентов с диагнозом ЗСОНМ (табл. 1). Поскольку

поиск и опрос пациентов осуществлялись силами невроло-

гов, особенность выборки данного исследования в том, что

в нее вошли те пациенты, кто «дошел» до поликлиники в ре-

гионах – участниках исследования. Соответственно речь

идет о медико-социальном портрете пациентов, состоящих

на учете и наблюдающихся в связи с установленным диаг-

нозом ЗСОНМ согласно критериям Вингерчука (2015) [3].

Результаты. Социальный портрет пациентов с оптико-

невромиелитом, в связи с этим диагнозом состоящих на

учете в поликлиниках в обследованных регионах Россий-

ской Федерации:

– абсолютное большинство болеющих – женщины

(80,7%);

– преобладают молодой и средний возраст: 51,5% –

до 44 лет (26,1% – до 35 лет, 25,4% – 35–44 года),

21% – 45–54 года; средний возраст – 45 лет (рис. 1);

– длительность заболевания (52,5% – более 3 лет,

30,4% – от 1 года до 3 лет, 16% – менее 1 года;

рис. 2);

– инвалидность имеют около половины (58,6%) па-

циентов с оптиконевромиелитом (III группу –

26,8%, II группу – 15,7%, I группу – 16%);

– среди болеющих менее 1 года 80% не имеют инва-

лидности; среди тех, кто болеет более 3 лет, 77,6%

имеют инвалидность (24,5% – I группу, 19% –

II группу, 34% – III группу инвалидности);

– другие хронические заболевания имеют 59,6% па-

циентов с оптиконевромиелитом (неврологиче-

ские заболевания – 23,6%, болезни системы крово-

обращения – 19%, нарушения зрения – 18%, эндо-

кринные заболевания – 14,6%, болезни желудоч-

но-кишечного тракта – 11,8%, нарушения опорно-

двигательного аппарата – 11,4%, болезни костно-

мышечной системы и соединительной ткани –

10,7%).
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Таблица 1. Регионы,  принявшие участие 
в исследовании

Table 1. Regions  part ic ipat ing  in  the  s tudy

Территория Число пациентов, n (%)

Республика Башкортостан 29 (10,4)

Московская область 21 (7,5)

Нижегородская область 21 (7,5)

Алтайский край 20 (7,1)

Ростовская область 19 (6,8)

г. Москва 17 (6,1)

Краснодарский край 17 (6,1)

Челябинская область 15 (5,4)

Тюменская область 15 (5,4)

Волгоградская область 15 (5,4)

Кировская область 13 (4,6)

Новосибирская область 13 (4,6)

Томская область 11 (3,9)

Республика Саха (Якутия) 10 (3,6)

Пермский край 8 (2,9)

Иркутская область 8 (2,9)

Республика Татарстан 7 (2,5)

Свердловская область 6 (2,1)

Ульяновская область 5 (1,8)

Воронежская область 3 (1,1)

Хабаровский край 3 (1,1)

Орловская область 2 (0,7)

Самарская область 2 (0,7)

Дальневосточный федеральный округ 13 (4,7)

Всего 280 (100,0)

44

Рис. 1. Возрастные группы пациентов с ЗСОНМ, %

Fig. 1. Age groups of patients with NMSOD, %

До 35 лет

35–44 года

45–54 года

55–64 года

65 лет и старше

26,1

25,4
21,1

15,0

12,5

Рис. 2. Длительность заболевания от появления 

первых симптомов ЗСОНМ, %

Fig. 2. Duration of the disease from the onset 

of the first symptoms of NMSOD, %

Менее 1 года назад

От 1 года до 3 лет назад

Более 3 лет назад

Затрудняюсь ответить,

не помню

16,1

30,4

52,5

1,1



Большинство пациентов с ЗСОНМ, наблюдающихся

у врачей-неврологов, охвачены профильным лечением

(рис. 3): 

– 68% опрошенных указали, что принимают назна-

ченные препараты;

– 16% опрошенных не принимают препараты, хотя

они были назначены;

– 13% опрошенных не имеют назначений и ничего не

принимают;

– 1,1% отказались от назначенных препаратов;

– 0,7% не имеют назначений, но принимают что-то

сами.

Среди 13% уже имеющих диаг-

ноз, но не имеющих назначений

и ничего не принимающих, есть как

болеющие менее 1 года (36%), так

и те, кто имеет диагноз более 3 лет

(36%). С недавно заболевшими ситу-

ация, скорее всего, связана с долгим

процессом установления диагноза

(про затянувшуюся диагностику, ко-

торая откладывает лечение, опро-

шенные указывали при ответе на от-

крытый вопрос о проблемах). В чем

причины отсутствия назначения

у тех 36%, кто болеет более 3 лет, –

вопрос, требующий отдельного изу-

чения.

Также для дальнейшего изуче-

ния эффективности терапии этого

заболевания с использованием со-

циологических методов актуален во-

прос удовлетворенности получае-

мым лечением (качеством назначае-

мых лекарств, бесперебойностью

обеспечения ими, наличием пробле-

мы замены лекарств и др.). Важно

подчеркнуть, что реализация этих

задач в опросе пациентов требует вы-

бора других методов сбора информа-

ции, без прямого участия врачей-

неврологов, которые могут повлиять

на ответы.

Каждый второй пациент

с ЗСОНМ испытывает сегодня те или

иные сложности с лекарственной те-

рапией (рис. 4). Не испытывали

сложности с профильными лекарст-

вами 53,2% опрошенных. Перебои

с доступностью назначенного препа-

рата, периодическое отсутствие на-

значенных препаратов в аптеке – ос-

новная проблема, с которой сталки-

вались 29% опрошенных пациентов

с ЗСОНМ. На нерешенные вопросы

по лечению указывают 31,4% опро-

шенных, среди имеющих I группу ин-

валидности – 37,8%.

Нерешенные вопросы по лече-

нию касаются прежде всего лекарст-

венного обеспечения и медико-со-

циальной реабилитации, невозможности получать лече-

ние в связи с затянувшимся процессом установления ди-

агноза, а также имеющихся или возможных «нежелатель-

ных явлений» от лекарств, отсутствия комплексного под-

хода к лечению всех симптомов, сопутствующих заболе-

ванию.

КЖ, связанное со здоровьем, у пациентов с ЗСОНМ,
по данным анкеты. По данным опросника, считают свое

здоровье посредственным 50%, хорошим – 39%, плохим –

11% опрошенных с ЗСОНМ. На улучшение в состоянии

здоровья за последний год указали 28,6% опрошенных,
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Рис. 3. Назначение и прием препаратов при ЗСОНМ (по мнению пациентов), %

Fig. 3. Prescription and use of medications for NMSOD (according to patients), %

Препараты назначены, и я принимаю их

Препараты назначены, но принимать их 

не получается по разным причинам

Препараты не назначены, 

и я ничего не принимаю

Препараты назначены, но я отказался от них

Препараты не назначены, но я что-то 

принимаю сам (по рекомендации знакомых и пр.)

Затрудняюсь ответить 1,4

0,7

1,1

12,9

16,1

67,9

Рис. 4. Распределение ответов на вопрос о сложностях с получением терапии 

пациентами с ЗСОНМ за последний год (по мнению пациентов), %

Fig. 4. Distribution of responses to the question about difficulties in obtaining treatment 

for patients with NMSOD over the past year (according to patients), %

Нет, сложностей не было

Бывают перебои с лекарствами

Нужных лекарств вообще нет в наличии

Лекарства мне не помогают

У меня тяжелые побочные эффекты от…

Заменили препарат на аналогичный, но…

Считаю, мне выписывают не то, что нужно

Затрудняюсь ответить

Рис. 5. Распределение ответов по самооценке состояния здоровья 

у пациентов разного возраста с ЗСОНМ, % 

Fig. 5. Distribution of responses regarding self-assessment of health status 

in patients of different ages with NMSOD, %

До 35 лет

35–44 года

45–54 года

55–64 года

65 лет и старше

3,8

20,0 25,7

Плохое Посредственное Хорошее Очень хорошее Отличное

54,3

2,421,4 16,759,5

5,110,2 28,855,9

5,67,0 36,650,7

2,75,5 9,645,237,0

1,7

5,5

3,8

2,6

2,1

28,9
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на отсутствие изменений – 39,6%, на ухудшение – 31,8%.

Самооценка состояния здоровья резко снижается после

55 лет (рис. 5; сравнение показателей в группах до 35 лет

с показателями в группе 55 лет и старше статистически

значимо, χ2=78,8; p<0,001). С увеличением длительности

заболевания не растет число указывающих на ухудшение

здоровья, а становится больше тех, кто отмечает стабили-

зацию своего состояния. Это косвенно может свидетель-

ствовать о положительных эффектах осуществляемой те-

рапии при ЗСОНМ. Ухудшение своего состояния пациен-

ты отмечали прямо пропорционально нарастанию инва-

лидности. 

Выраженность болевого синдрома у больных ЗСОНМ

невелика: сильную боль в последние 4 нед испытывали

10,7%, умеренную – 27,5%, слабую – 16%. Большинство

опрошенных (45,8%) либо не испытывали боль в послед-

ний месяц (33%), либо боль была, по их оценкам, очень

слабая (13%). Боль не мешает зани-

маться обычными делами 35% опро-

шенных. Пациенты старшего возрас-

та гораздо чаще испытывают боль –

опрошенные старше 65 лет говорят

о ней в 3 раза чаще, чем пациенты

в возрасте до 35 лет. Имеющие I груп-

пу инвалидности испытывают боль

в 2 раза чаще, чем не имеющие инва-

лидности.

На снижение зрения указывают

большинство пациентов – 74% опро-

шенных. Каждый второй с этим диаг-

нозом отмечал снижение зрения в на-

чале заболевания (рис. 6). 

Самообслуживание и повседнев-

ные мелкие бытовые дела остаются

доступны для многих пациентов

с ЗСОНМ: вариант «нет ограничений»

указали от 39–40% (пройти один квар-

тал, поднять и нести сумки с продук-

тами) до 65% (самостоятельно одеться

и вымыться) опрошенных (рис. 7).

Испытывают значительные затрудне-

ния в самообслуживании и мелких бытовых делах от 20 до

28% имеющих ЗСОНМ. 

Повседневная активность, связанная с умеренной фи-

зической нагрузкой: активные дела по дому, подъем по лест-

нице в несколько пролетов, прогулка более километра – до-

ступна для 24–27% пациентов с ЗСОНМ; 33–40% указыва-

ют на появление здесь ограничений в связи с болезнью, еще

для 33–42% такие нагрузки уже затруднительны. Недоступ-

ными для большинства пациентов с ЗСОНМ являются тя-

желые физические нагрузки – бег, силовой спорт (нет огра-

ничений всего у 9%).

Пациенты с ЗСОНМ испытывают очень разные

эмоции, как положительные, так и отрицательные. Тре-

воги пациентов с ЗСОНМ также связаны со страхом бу-

дущего: страх возвращения симптомов и риск остаться

без поддержки в ситуации недееспособности. Также рас-

пространенными при ЗСОНМ являются осознание не-

возможности жить как раньше и бремя пожизненного

лечения.

Физическое или эмоциональное состояние послед-

них 4 нед мешало проводить время с семьей, друзьями,

в коллективе 41,8% опрошенных с ЗСОНМ (сильно ме-

шало – 15,7%, умеренно – 26%; рис. 8). Не испытывали

явного ограничивающего влияния физического или эмо-

ционального состояния 30,7% опрошенных. В большей

мере ограничены в физических и психических ресурсах

пациенты, имеющие I и II группы инвалидности (рис. 9).

Сравнение показателей пациентов с отсутствием инва-

лидности с показателями пациентов с I группой инвалид-

ности статистически значимо с χ2=71 (р<0,001), а с пока-

зателями пациентов со II группой инвалидности –

с χ2=4,5 (р<0,01).

Оценка своего состояния существенно лучше у паци-

ентов с ЗСОНМ, получающих лекарственную терапию:

• Принимающие лечение пациенты лучше оценивают

изменения в состоянии своего здоровья за послед-

ний год (рис. 10). Указали на улучшение здоровья
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Рис. 6. Распределение ответов на вопрос 

«Отмечали ли Вы потерю или резкое и сильное снижение 

зрения в связи с Вашим заболеванием?», %

Fig. 6. Distribution of responses to the question 

“Have you noticed a loss or sharp and severe decrease 

in vision due to your disease?”, %

Да, в начале заболевания

Да, в процессе 

развития заболевания

Нет, не отмечал
52,1

21,8

26,1

Рис. 7. Распределение ответов пациентов с ЗСОНМ на вопросы 

анкеты, связанные с физическим состоянием

Fig. 7. Distribution of responses from patients with NMSOD 

to questionnaire questions related to physical condition

Тяжелые физические нагрузки: 

бег, поднятие тяжестей, силовой спорт

Пройти расстояние в пару кварталов

Подняться пешком по лестнице 

на несколько пролетов

Умеренные физические нагрузки: 

передвинуть стол, пропылесосить...

Пройти расстояние в один квартал

Поднять или нести сумку с продуктами

Наклониться, присесть на корточки

Подняться пешком по лестнице 

на один пролет

Самостоятельно вымыться, одеться

Пройти расстояние более 1 км

39,6

Значительные ограничения Некоторые ограничения Нет ограничений

28,2 32,1

40,025,7 34,3

39,325,4 35,4

46,820,0 33,2

65,411,1 23,6

19,32,9 37,9

27,540,032,5

24,338,237,5

24,633,641,8

8,931,459,6



33,7% среди принимающих препараты и 16,7% сре-

ди не принимающих препараты. Указали на ухудше-

ние здоровья за последний год 25,8% среди прини-

мающих препараты и 43% среди не принимающих

препараты. Статистически значимое различие в рас-

пределении показателей этих групп составило

χ2=25,6 (р<0,01)

• Принимающие препараты для лечения ЗСОНМ па-

циенты реже ограничены в физическом функцио-

нировании: физических нагрузках, пешеходных

прогулках, подъеме по лестнице.

• Принимающие препараты пациенты по сравнению

с не принимающими чаще указывают на положи-

тельные эмоциональные состояния в последние 4 нед

и реже – на отрицательные, реже указывают на ог-

раничения в ролевом функционировании и выпол-

нении различных дел из-за физического и психиче-

ского состояния. 

Представления о собственном здоровье и его перспек-

тивах гораздо лучше у тех, кто получает профильную меди-

каментозную терапию: пациенты, принимающие препара-

ты для лечения ЗСОНМ, чаще оптимистично оценивают

перспективы своего здоровья, чем не получающие про-

фильное лечение: ожидают ухудшения здоровья 24,7% сре-

ди принимающих препараты и 46,5% среди не принимаю-

щих препараты (отличие статистически значимо с показате-

лем χ2=19,4; р<0,01).

Индексы оценки КЖ по опроснику SF-36. При ЗСОНМ

ниже контрольных оказались следую-

щие позиции: физическое функцио-

нирование, ролевое физическое функ-

ционирование, жизнеспособность,

ролевое эмоциональное функциони-

рование, общее состояние здоровья,

индекс психологического компонента

здоровья и особенно индекс физиче-

ского компонента здоровья (табл. 2).

Индекс физического функциони-

рования (50,6) оказался существенно

выше индекса ролевого физического

функционирования (37,9). Иными

словами, свое физическое функцио-

нирование в повседневной жизни

пациенты с ЗСОНМ оценивают вы-

ше, чем возможности заниматься по-

вседневной деятельностью в связи

с физическим состоянием. Это еще

раз подчеркивает влияние диагноза

на возможность выполнения тех или

иных ролей: сохранение ролей, свя-

занных с деятельностью, оказалось

самым сложным для человека с диаг-

нозом «оптиконевромиелит» или

«ЗСОНМ».

Интегральные индексы КЖ по

SF-36 при ЗСОНМ: индекс психоло-

гического компонента здоровья –

43,4, индекс физического компонен-

та – 37,6, что является существенным

снижением по сравнению с нормаль-

ным контролем (см. [7]).

Обсуждение. «Бремя» ЗСОНМ, т. е. медико-социаль-

ные затраты и стоимость лечения, высоко и нарастает с ка-

ждым последующим обострением [8]. Адекватное лечение

и предупреждение высокоинвалидизирующих обострений

являются основным направлением современной патогене-

тической терапии ЗСОНМ. 
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Рис. 8. Распределение ответов пациентов на вопрос анкеты

«Насколько физическое или эмоциональное состояние 

в последние 4 нед мешало Вам проводить время с семьей,

друзьями, соседями, в коллективе?», %

Fig. 8. Distribution of patient responses to the questionnaire 

question “To what extent has your physical or emotional 

condition in the last 4 weeks prevented you from spending time 

with your family, friends, neighbours, or colleagues?”, %

Совсем не мешало

Немного 

Умеренно

Сильно

Очень сильно

30,7

26,1

27,5

10,7

5,0

Рис. 9. Распределение ответов на вопрос анкеты «Насколько физическое 

или эмоциональное состояние в последние 4 нед мешало Вам проводить время с семьей,

друзьями, соседями, в коллективе?» в зависимости от уровня инвалидности, %

Fig. 9. Distribution of responses to the questionnaire question “To what extent has your

physical or emotional condition in the last 4 weeks prevented you from spending time 

with your family, friends, neighbours, or colleagues?” depending on the level of disability, %

I группа инвалидности

II группа инвалидности

III группа инвалидности

Нет инвалидности

Все время Большую часть времени Иногда Редко Ни разу

26,76,0 27,616,4 23,3

26,72,7 22,7 21,326,7

18,2 11,44,5 34,131,8

4,420,0 15,640,020,0

Рис. 10. Распределение ответов пациентов с ЗСОНМ, принимающих 

и не принимающих препараты для лечения ЗСОНМ, на вопрос, связанный 

с оценкой изменений в состоянии здоровья за последний год, %

Fig. 10. Distribution of responses from patients with NMSOD who are taking 

and not taking medications for the treatment of NMSOD to a question related 

to the assessment of changes in health status over the past year, %

Препараты назначены

и принимаются

Препараты 

не принимаются

Значительно лучше, чем год назад Несколько лучше, чем год назад

Без изменений – примерно так же, как год назад

Несколько хуже, чем год назад Гораздо хуже, чем год назад

16,76,0 10,7 26,240,5

7,412,6 18,440,521,1



ния; недоступными для большинства

пациентов с ЗСОНМ являются тяже-

лые физические нагрузки – бег, сило-

вой спорт (нет ограничений всего

у 9%). В большей мере ограничены

в физических и психических ресурсах

пациенты, имеющие I и II группы ин-

валидности. Принимающие лечение

пациенты значимо лучше оценивают

изменения за последний год в состоя-

нии своего здоровья, как физическо-

го, так и психологического. Предста-

вления о собственном здоровье и его

перспективах гораздо лучше у тех, кто

получает профильную медикаментоз-

ную терапию.

Оценивая полученные в иссле-

довании показатели охвата лекарст-

венной терапией при ЗСОНМ, важ-

но подчеркнуть особенность опро-

шенной социальной группы: это па-

циенты, уже попавшие на прием

к неврологу и опрошенные им же.

Насколько много людей с этим диагнозом не доходят до

кабинета врача и не получают лечение – вопрос будущих

исследований.

Интегральные индексы КЖ по SF-36 при ЗСОНМ ха-

рактеризуются существенным снижением по сравнению

с нормальными значениями, это касается в первую очередь

показателей физического состояния, но затрагивает и пси-

хологический компонент. 

Заключение. При ЗСОНМ имеются выраженные изме-

нения КЖ пациентов, как по данным оригинального опрос-

ника, так и по данным шкалы SF-36. Получение своевре-

менного адекватного лечения существенно улучшает эти

показатели и прогноз.

По данным нашего впервые проведенного в России

исследования, большинство пациентов с ЗСОНМ, наблю-

дающихся у врачей-неврологов, охвачены профильным

специализированным лечением, но каждый второй паци-

ент с ЗСОНМ испытывает сегодня те или иные сложности

с получением лекарственной терапии. На улучшение в со-

стоянии здоровья за последний год указали 28,6% опро-

шенных, на отсутствие изменений – 39,6%, на ухудше-

ние – 31,8%. Самооценка состояния здоровья резко сни-

жается после 55 лет. На снижение зрения указывают боль-

шинство пациентов – 74% опрошенных. Каждый второй

с этим диагнозом отмечал снижение зрения в начале забо-

левания. Отмечаются выраженные двигательные наруше-
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Таблица 2. Значения некоторых показателей КЖ по опроснику
SF-36 у пациентов с ЗСОНМ, значимо отличающиеся
от контрольных показателей,  %

Table 2. Values  o f  some qual i ty  o f  l i fe  indicators  according  
to  the  SF-36 quest ionnaire  in  pat ients  wi th  NMSOD, 
s igni f icant ly  di f ferent  f rom control  indicators,  %

Показатели ЗСОНМ (n=280)* Контроль** (n=150)

Физическое функционирование 50,6 85,4

Ролевое физическое функционирование 37,9 61,9

Жизнеспособность 48,4 57,3

Ролевое эмоциональное функционирование 54,9 63,3

Общее состояние здоровья 48,4 67,0

Индекс психологического компонента здоровья 43,4** 58,0

Индекс физического компонента здоровья 37,6** 59,5

Примечание. *Во всех случаях отличия от показателей контрольной группы статистически значимы

(p<0,05). **Контрольные показатели взяты из [7].
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