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Миастения гравис (МГ) – одно из распространенных аутоиммунных заболеваний нервной системы. Для оценки состояния пациен-

тов и направлений развития специализированной помощи большое значение имеют медико-социальный анализ структуры популя-

ции пациентов и оценка их качества жизни (КЖ) как одного из критериев эффективности проводимых лечебных воздействий. 

Цель исследования – анализ КЖ пациентов с диагнозом МГ. 

Материал и методы. В исследовании приняли участие 662 пациента с МГ из 26 регионов Роcсии. Были использованы специально

разработанная медико-социальная анкета и опросник SF-36. 

Результаты. В России среди больных МГ преобладают женщины, лица среднего и пожилого возраста. МГ характеризуется отно-

сительно благоприятным течением (менее половины пациентов имеют какую-либо группу инвалидности). Другие хронические за-

болевания есть почти у 2/3 пациентов. Около 90% больных МГ охвачены лекарственной терапией, но почти у половины пациентов

имеются проблемы с получением назначенной им лекарственной терапии. Помимо существенного снижения показателей физиче-

ской активности, отмечено и снижение показателей психического состояния пациентов, связанное с различными физическими на-

рушениями, а также со страхом будущего (боязнь возвращения симптомов, риск остаться без поддержки и в ситуации неспособ-

ности решать свои задачи, необходимость лечиться пожизненно). Среди симптомов МГ, влияющих на эмоциональное состояние

пациентов, на первом месте слабость и быстрая утомляемость, затем нарушения бульбарных функций. Ролевое функционирова-

ние пациентов с МГ в большей степени зависит от физического, в меньшей – от эмоционального состояния. У принимающих регу-

лярную лекарственную терапию показатели были заметно лучше, чем у нелеченых. Оценка по шкале SF-36 подтвердила, что ре-

шающее значение для КЖ при МГ имеют физическое состояние и физическое функционирование, влияющие на психологические ком-

поненты оценки КЖ. 

Заключение. Отмечено значимое снижение показателей КЖ при МГ, в первую очередь – физического компонента и, вторично, пси-

хологического здоровья. Все это указывает на необходимость раннего начала высокоэффективной патогенетической терапии,

в частности современными ингибиторами С5-компонента комплемента. 
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Миастения гравис (МГ) является одним из наиболее

часто встречающихся аутоиммунных заболеваний нервной

системы, нарушающих синаптическую передачу импульса

в периферической нервной системе. Его распространен-

ность повсеместно увеличивается с середины XX в., что,

вероятно, связано с совершенствованием диагностики, де-

мографическим старением населения и увеличением про-

должительности жизни пациентов. Клинически МГ про-

является динамической мышечной слабостью и утомляе-

мостью, которые приводят к проблемам с повседневной

двигательной активностью, зрением, глотанием, речью и,

в тяжелых случаях, с дыханием [1]. Флюктуирующий хара-

ктер симптомов нередко вызывает эмоциональный ди-

стресс и социальную изоляцию пациентов с МГ, компро-

метируя медицинский комплаенс и соблюдение сложных

схем общепринятой терапии, заставляя балансировать на

грани терапевтического и побочных эффектов, что оказы-

вает ощутимое негативное воздействие на качество жизни

(КЖ).

В России валидированы лишь наименее специфичные

для МГ Европейский опросник оценки качества жизни по

пяти доменам на пяти уровнях (EQ-5D-5L) и короткая фор-

ма анкеты оценки качества жизни (SF-36), что вынуждает

исследователей-энтузиастов использовать другие интерна-

циональные шкалы под свою ответственность и придает до-

полнительную актуальность разработке русскоязычных ан-

кет и индивидуальных регистрационных карт по КЖ, адап-

тированных к собственной выборке пациентов с МГ.

Исследования, посвященные углубленному изучению

КЖ пациентов с МГ, относительно немногочисленны на

фоне общего количества релевантных публикаций. Между

тем их число в зарубежной и отечественной литературе име-

ет линейный прирост за последние 10–15 лет. Именно с их

помощью была получена информация о преобладании оче-

видных нарушений повседневной активности, а также не-

очевидных симптомов, таких как боль и дискомфорт,

над тревогой и депрессией в самооценке КЖ более 800 па-

циентов с МГ из разных стран, определив дальнейшее на-

правление исследований в этой области [2, 3]. Кроме того,

объективизация динамики КЖ позволила, например, до-

полнительно обосновать применение в лечении МГ новей-

ших иммуносупрессивных препаратов на основе монокло-

нальных антител, направленных против комплемент-опо-

средованного разрушения нервно-мышечного соединения

со стандартной и пролонгированной активностью, – экули-

зумаба и равулизумаба [4, 5].
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Myasthenia gravis (MG) is one of the most common autoimmune diseases of the nervous system. Medical and social analysis of the patient pop-

ulation structure and assessment of their quality of life (QoL) as one of the criteria for the effectiveness of treatment are of great importance for

evaluating the condition of patients and the directions of development of specialised care.

Objective: to analyse the quality of life of patients diagnosed with MG.

Material and methods. The study involved 662 patients with MG from 26 regions of Russia. A specially designed medical and social question-

naire and the SF-36 questionnaire were used.

Results. In Russia, women and middle-aged and elderly people predominate among MG patients. MG is characterised by a relatively favourable

course (less than half of patients have any form of disability). Almost two-thirds of patients have other chronic diseases. About 90% of MG

patients receive drug therapy, but almost half of patients have problems obtaining their prescribed medication. In addition to a significant

decrease in physical activity, there is also a decrease in the mental state of patients associated with various physical disorders, as well as fear of

the future (fear of symptom recurrence, risk of being left without support and unable to perform daily tasks, the need for lifelong treatment).

Among the symptoms of MG that affect the emotional state of patients, weakness and rapid fatigue are in first place, followed by bulbar dys-

function. The role functioning of patients with MG depends to a greater extent on their physical condition and to a lesser extent on their emo-

tional state. Those receiving regular drug therapy had significantly better indicators than those who were not treated. The SF-36 scale assess-

ment confirmed that physical condition and physical functioning, which influence the psychological components of QoL assessment, are crucial

for QoL in MG.

Conclusion. A significant decrease in QoL indicators was noted in MG, primarily in the physical component and, secondarily, in psychological

health. All this points to the need for early initiation of highly effective pathogenetic therapy, in particular with modern C5-complement inhibitors.

Keywords: myasthenia gravis; medical and social characteristics; satisfaction with treatment; quality of life.
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В связи с этим углубленное изучение медико-социаль-

ных аспектов и КЖ при МГ является важным для понима-

ния и улучшения КЖ в реальной клинической практике,

для актуализации эпидемиологической, социально-эконо-

мической проблемы заболевания и формирования насторо-

женности к нему в профессиональном сообществе. Комп-

лексные исследования, помогающие выявить ключевые фа-

кторы влияния на КЖ, служат ориентиром для целенаправ-

ленных мер и определяют стратегии лечения, основанные

на потребностях пациентов. 

Цель исследования – анализ качества жизни пациен-

тов с диагнозом «миастения гравис».

Задачи исследования:

1. Описание социального портрета больных МГ: со-

циально-демографические характеристики, сопут-

ствующие заболевания, стаж болезни, инвалидиза-

ция.

2. Анализ различных аспектов КЖ пациентов с МГ:

самочувствия, физического и эмоционального

состояния, их влияния на ролевое функциониро-

вание.

3. Расчет индексов КЖ по международной методике

SF-36, валидированной в России. 

Данное исследование является первым крупным ис-

следованием в России по вопросам КЖ при МГ.

Материал и методы. В рамках исследования в 26 реги-

онах РФ опрошено 622 пациента с диагнозом МГ (табл. 1).

Сбор информации проводился в период с 1 марта по 25 де-

кабря 2024 г. Поскольку поиск и опрос пациентов осущест-

влялись силами неврологов, особенностью выборки данно-

го исследования является то, что в нее вошли те пациенты,

кто «дошел» до поликлиники в регионах – участниках ис-

следования. Соответственно, речь идет о социальном порт-

рете больных МГ, состоящих на учете и наблюдающихся

в связи с этим диагнозом.

Метод исследования – анкетный опрос пациентов

с установленным диагнозом МГ. Опрос о состоянии паци-

ентов (с их точки зрения) проводился по специально разра-

ботанной анкете, в которой также отражены вопросы отно-

шения пациентов с своему здоровью. КЖ является комп-

лексной характеристикой физического, психологического,

эмоционального и социального функционирования челове-

ка, основанной на его субъективном восприятии своего со-

стояния и возможностей. Это интегральный показатель, от-

ражающий степень адаптации человека к заболеванию

и возможность выполнения им привычных функций на ра-

боте и в быту. С другой стороны, это субъективный показа-

тель удовлетворения личных потребностей человека. Меди-

ко-социологический анализ ответов на отдельные вопросы

по КЖ позволяет описать выраженность разных аспектов

состояния пациентов с МГ.

Для балльной оценки КЖ использовали международ-

ный опросник качества жизни SF-36 (Short Form Medical

Outcomes Study), где 36 пунктов сгруппированы в восемь

шкал: физическое функционирование, ролевая деятель-

ность, телесная боль, общее здоровье, жизнеспособность,

социальное функционирование, эмоциональное состояние

и психическое здоровье. Все шкалы формируют два показа-

теля: душевное и физическое благополучие. Показатели ка-

ждой шкалы варьируют между 0 и 100: более высокая оцен-

ка указывает на более высокий уровень КЖ (за исключени-

ем позиции по выраженности болевого синдрома). Сравне-

ние показателей при МГ проводили с контрольными значе-

ниями, полученными ранее практически этой же группой

исследователей [6].

Статистическая обработка данных. Показатели срав-

нивали для распределения по подгруппам по критерию χ2

в таблицах от 2×2 до 2×5, для сравнения с контрольными по-

казателями – по критерию Манна–Уитни, значимыми счи-

тали различия при p<0,05. 

Результаты. Социальный портрет пациентов с МГ,

в связи с этим диагнозом состоящих на учете в поликлини-
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Таблица 1. Регионы,  принявшие участие 
в исследовании

Table 1. Regions  that  part ic ipated in  the  s tudy

Регион Число пациентов, n (%)

Москва 61 (9,8)

Волгоградская область 60 (9,6)

Оренбургская область 59 (9,5)

Самарская область 49 (7,9)

Красноярский край 43 (6,9)

Республика Татарстан 42 (6,8)

Томская область 40 (6,4)

Алтайский край 36 (5,8)

Ульяновская область 30 (4,8)

Свердловская область 30 (4,8)

Челябинская область 24 (3,9)

Краснодарский край 22 (3,5)

Кировская область 20 (3,2)

Ростовская область 20 (3,2)

Ленинградская область 16 (2,6)

Новосибирская область 15 (2,4)

Республика Башкортостан 13 (2,1)

Воронежская область 10 (1,6)

Пермский край 8 (1,3)

Тюменская область 7 (1,1)

Орловская область 5 (0,8)

Московская область 4 (0,6)

Нижегородская область 3 (0,5)

Ярославская область 2 (0,3)

Республика Саха – Якутия 2 (0,3)

Иркутская область 1 (0,2)

Всего 622 (100,0)
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ках в обследованных регионах Российской Федерации,

представлен следующими характеристиками:

– преобладание женщин (65,3%);

– преимущественно средний и старший возраст – от

55 лет (58%; рис. 1);

– значительная длительность болезни (52,3% – более

3 лет, 26,5% – от 1 года до 3 лет, 18,5% – менее 1 го-

да; рис. 2);

– инвалидность имеют около половины пациентов

с МГ – 48,7% (III группу – 27,3%, II группу –

18,6%, I группу – только 2,7%);

– другие хронические заболевания имеют 76% паци-

ентов с МГ (неврологические заболевания – 43,6%,

болезни системы кровообращения – 38,3%, эндо-

кринные заболевания – 25,4%, нарушение зрения –

14,6%, болезни органов желудочно-кишечного тра-

кта – 12%).

Подавляющее большинство пациентов с МГ, наблюда-

ющихся у врачей-неврологов, охвачены профильным лечением: 

– 89,2% опрошенных указали, что принимают назна-

ченные препараты;

– 4% опрошенных не принимают препараты, хотя

они были назначены;

– 2,4% опрошенных не имеют назначений и ничего

не принимают;

– 2,3% отказались от назначенных препаратов;

– 2,1% не имеют назначений, но принимают что-то

сами.

Таким образом, препараты назначены и принимаются

абсолютным большинством опрошенных мужчин и жен-

щин, пациентами разного возраста и с разным стажем бо-

лезни (рис. 3).

Также актуален вопрос удовлетворенности пациентов

получаемым лечением (качество назначаемых лекарств,

бесперебойность обеспечения ими, проблемы замены ле-

карств и др.). Важно подчеркнуть, что реализация этих за-

дач в опросе пациентов требует выбора других методов сбо-

ра информации, без прямого участия врачей-неврологов,

которые могут повлиять на ответы.

Практически каждый второй пациент с МГ испытыва-

ет сегодня те или иные сложности с лекарственной терапи-

ей. Не испытывали сложностей с профильными лекарства-

ми 50,8% опрошенных (рис. 4). Перебои с лекарствами, пе-

риодическое отсутствие назначенных препаратов в аптеке –

основная проблема, с которой сталкивались 36,6% опро-

шенных пациентов с МГ. Другие проблемы, с которыми

сталкиваются пациенты: полное ис-

чезновение нужных лекарств; замена

препарата на другой, хуже по качеству;

тяжелые побочные эффекты от при-

нимаемых препаратов.

Нерешенные вопросы по лече-

нию связаны с сомнениями в назна-

ченной лекарственной терапии: 20,7%

опрошенных указывают на отсутствие

видимых результатов от препаратов,

на не устраивающие их подбор и пла-

нирование врачом терапии («мне вы-

писывают не то, что нужно») и отсут-

ствие видимого результата («препарат

не помогает»). Решение этих вопросов

во многом зависит от установленного контакта с лечащим

врачом и доверия к нему.

КЖ, связанное со здоровьем, у пациентов с МГ, по дан-
ным анкеты. Самооценка состояния здоровья у пациентов

с МГ довольно высока: 36% считают свое здоровье «хоро-

шим», 11,2% – «отличным». Как «плохое» оценили свое

здоровье 7,4%, а как «посредственное» – 45,5% опрошен-

ных. В контексте хронических заболеваний оценку состоя-

ния своего здоровья как «посредственного» вряд ли стоит

расценивать негативно, это скорее нейтральная констата-

ция факта. 

ОРИГИНАЛЬНЫЕ ИССЛЕДОВАНИЯ И МЕТОДИКИ / ORIGINAL INVESTIGATIONS AND METHODS

Неврология, нейропсихиатрия, психосоматика. 2025;17(5):11–20 15

Рис. 1. Возрастные группы пациентов с МГ, %

Fig. 1. Age groups of patients with MG

Возраст, годы:

<35

35–44

45–54

55–64

≥65 

12,6

16,0

13,4
26,0

32,0

Рис. 2. Длительность заболевания 

от момента появления первых симптомов МГ

Fig. 2. Duration of illness from the onset 

of the first symptoms of MG

Менее года назад

От года до трех назад

Более трех лет назад

Затрудняюсь ответить,

не помню

18,5

26,5

52,3

2,7

Рис. 3. Назначение и прием препаратов при МГ (по мнению пациентов), %

Fig. 3. Prescription and intake of medications for MG (according to patients), %

Препараты назначены, и я принимаю их

Препараты назначены, но принимать их 

не получается по разным причинам

Препараты назначены, но я отказался от них

Препараты не назначены, но я что-то 

принимаю сам (по рекомендации знакомых и пр.)

Препараты не назначены, и я ничего 

не принимаю

89,2

4,0

2,3

2,1

2,4



На улучшение в состоянии здо-

ровья за последний год указали 38,8%

опрошенных, на отсутствие измене-

ний – 27,3%, на ухудшения – 34%.

Самооценка состояния здоровья, оче-

видно, зависит от возраста: она выше

у более молодых пациентов и после-

довательно падает с увеличением воз-

раста (рис. 5; сравнение распределе-

ния показателей в группе до 35 лет

с показателями в группе 65 лет и стар-

ше статистически значимо, χ2=81,2;

р<0001).

С увеличением длительности за-

болевания не растет число указываю-

щих на ухудшение здоровья, а стано-

вится больше тех, кто отмечает стаби-

лизацию своего состояния. Это кос-

венно может свидетельствовать о по-

ложительных эффектах осуществляе-

мой терапии при МГ.

При МГ болевой синдром

в большинстве случаев никак не влия-

ет на самочувствие и не мешает зани-

маться обычными делами – это мне-

ние 58,5% участников исследования.

Пациенты с МГ реалистичны

в оценках своего здоровья, но при

этом не имеют излишней склонности

к драматизации личных перспектив: 

– 60,7% опрошенных не счита-

ют, что имеют отличное здо-

ровье;

– 44,6% не ожидают, что их здо-

ровье ухудшится в ближайшее

время;

– 43,3% не считают себя более

склонными к болезням;

– 43% утверждают, что их здоро-

вье не хуже, чем у большинст-

ва знакомых.

Самообслуживание и повседнев-

ные мелкие бытовые дела остаются

доступны для подавляющего боль-

шинства пациентов с МГ: не имеют

ограничений в самообслуживании от

47% (поднять и нести сумки с продук-

тами) до 80% (самостоятельно одеться

и вымыться). Повседневная актив-

ность, связанная с умеренной физиче-

ской нагрузкой: активные дела по до-

му, подъем по лестнице в несколько

пролетов, прогулка более километра –

доступна для 27–40% больных МГ;

33–40% указывают на появление здесь

ограничений в связи с болезнью

(рис. 6). Недоступными для большин-

ства пациентов с МГ являются тяже-

лые физические нагрузки – бег, сило-

вой спорт (нет ограничений всего

у 11,4%).
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1Пациенты могли выбрать больше одного варианта ответа на вопрос, поэтому сумма превы-

шает 100%.

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

терапии пациентами с МГ за последний год (по мнению пациентов), %1

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

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

Нет, сложностей не было

Бывают перебои с лекарствами

Заменили препарат на аналогичный, 

но хуже качеством, как мне кажется

Нужных лекарств вообще нет в наличии

У меня тяжелые побочные эффекты 

от назначенных препаратов

Лекарства мне не помогают

Считаю, мне выписывают не то, что нужно

Затрудняюсь ответить

50,8

Рис. 5. Распределение ответов о самооценке состояния здоровья 

у пациентов с МГ разного возраста, %

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

in patients with MG of different ages, %

До 35 лет

35–44 года

45–54 года

55–64 года

65 лет и старше

Плохое Посредственное Хорошее Очень хорошее Отличное

Рис. 6. Распределение ответов пациентов с МГ на вопросы анкеты, 

связанные с физическим состоянием, %

Fig. 6. Distribution of responses from patients with MG to questionnaire questions 

related to physical condition, %
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Многих пациентов с МГ тревожит их физическое со-

стояние: 56,3% опрошенных в ответ на вопрос «Что трево-

жит Вас в жизни больше всего в связи с болезнью?» указы-

вали на различные дисфункции организма. Чаще пациенты

отмечают у себя сразу несколько вызывающих беспокойст-

во симптомов болезни. Наиболее распространенным вызы-

вающим тревогу симптомом является слабость. Другая

группа тревог – это страх будущего: страх возвращения сим-

птомов и риск остаться без поддержки и в ситуации неспо-

собности решать свои задачи. Третья группа тревог пациен-

тов отражает психологическую реакцию на вызванные бо-

лезнью изменения в жизни – невозможность жить полно-

ценно, как раньше, необходимость лечиться пожизненно,

фрустрацию и стресс, с этим связанные. Среди симптомов

МГ, влияющих на эмоциональное состояние пациентов,

на первом месте слабость и быстрая утомляемость, затем

нарушения бульбарных функций (рис. 7).

По данным опроса, ролевое функционирование па-

циентов с МГ зависит от физического, меньше – от эмоци-

онального состояния. Затруднения в повседневной дея-

тельности по причине физического состояния в последние

4 нед испытывали 50–57% опрошенных, по причине эмо-

ционального состояния – 39–46% опрошенных пациентов

с МГ. Не испытывали явного ограничивающего влияния

физического или эмоционального состояния 37% опро-

шенных.

КЖ у пациентов, получающих лекарственную тера-

пию для лечения МГ, заметно выше, чем у тех, кто по раз-

ным причинам не получает профильное лечение:

• Принимающие лекарства от МГ пациенты выше

оценивают изменения последнего года в состоянии

своего здоровья. Указали на улучшение здоровья

40,8% принимающих препараты и 22,2% не прини-

мающих препараты. Указали на ухудшение здоровья

32,2% среди принимающих и 52% среди не прини-

мающих препараты (различие распределения по

χ2=3,84; р<0,05).

• Принимающие препараты пациенты реже указыва-

ют на плохое самочувствие: в прошедший месяц

чувствовали себя измученными редко или никогда

62,7% среди принимающих препараты и 38% среди

не принимающих препараты.

• Пациенты, принимающие препараты для лечения

МГ, реже нервничают: 45% принимающих препара-

ты и 27,8% не принимающих их указали «редко»

или «ни разу» (сильно не нервничали за последние

4 нед). 

• Пациенты, принимающие препараты для лечения

МГ, чаще чувствуют себя бодро: в общей сложности

об этом говорят 44,4% принимающих препараты

и 34,4% не принимающих их. 

• Пациенты, принимающие препараты для лечения

МГ, незначимо чаще ожидают ухудшений в здоровье

по сравнению с теми, кто не получает профильное

лечение: не ожидают ухудшения здоровья 46% полу-

чающих препараты и 37% не получающих (рис. 8;

значение распределения по χ2 по таблице 2×5 соста-

вляет 20,4; р<0,01).

Индексы оценки качества жизни по опроснику SF-36.
По данным опросника SF-36, при МГ сравнительно мень-

ше других снижается показатель «социальное функциони-

рование человека» – возможности взаимодействия с людь-

ми (индекс социального функционирования – 66), в мень-

шей степени – индексы психического здоровья (60) и ро-

левого функционирования, обусловленного эмоциональ-

ным состоянием (56,7). Ниже других при МГ оказались

индексы, связанные с физическим состоянием: ролевое

функционирование, обусловленное физическим состоя-

нием здоровья (46), общее состояние здоровья (46,6)

и жизненная активность (50) – эти индексы имеют самые

низкие значения, значимо отличающиеся от контроля

(табл. 2).

Индекс физического функционирования (60,3) ока-

зался выше индекса «ролевое функционирование, обуслов-

ленное физическим состоянием» (46). Иными словами,

свое физическое функционирование в повседневной жизни

пациенты с МГ оценивают выше, чем возможности зани-

маться повседневной деятельностью в связи с физическим

состоянием. Это еще раз подчеркивает влияние диагноза на

возможность выполнения тех или иных ролей: сохранение

ролей, связанных с деятельностью, оказалось самым слож-

ным для человека с диагнозом МГ.

Интегральные индексы КЖ при МГ близки друг другу

по значениям (индекс психического компонента здоровья –

43,2, индекс физического компонента здоровья – 42,2),

но значительно ниже контрольных показателей (см. табл. 2),
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Рис. 7. Распределение ответов пациентов с МГ 

на вопрос анкеты «Какие симптомы тревожат 

Вас БОЛЬШЕ ВСЕГО в связи с болезнью?»

Fig. 7. Distribution of responses from patients with MG 

to the questionnaire question ‘Which symptoms bother 

you THE MOST in connection with your illness?’
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Рис. 8. Распределение ответов на вопрос анкеты «Оценка 

изменений последнего года в состоянии здоровья пациентами,

принимающими и не принимающими препараты от МГ»

Fig. 8. Distribution of responses to the questionnaire question

‘Assessment of changes in health status over the past year 

by patients taking and not taking MG medications’
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как и показатели физического функционирования, ролево-

го физического функционирования, жизнеспособности. 

Обсуждение. МГ – одно из распространенных аутоим-

мунных заболеваний нервной системы, патогенез которого

связан с появлением антител к структурам синапсов, блоки-

рующих нервно-мышечную передачу [7]. Использование

специализированного патогенетического лечения, в част-

ности антител против С5-компонента комплемента, суще-

ственно улучшает прогноз при тяжелых формах этого забо-

левания [4, 5]. Для оценки состояния пациентов и направ-

лений развития специализированной помощи большое зна-

чение имеет медико-социальный анализ структуры популя-

ции пациентов и оценка их КЖ как одного из критериев эф-

фективности проводимых лечебных воздействий.

В нашем большом исследовании с участием 662 паци-

ентов с МГ из 26 регионов Роcсии выяснилось, что среди

больных МГ преобладают женщины, лица среднего и пожи-

лого возраста. Видимо, длительность жизни мужчин в Рос-

сии не позволяет сравнивать наши показатели с Западной

Европой и Северной Америкой, где существенный прирост

пациентов наблюдается за счет мужчин пожилого возраста

[8, 9]. Инвалидность имеют только половина пациентов,

при этом другие хронические заболевания – почти 2/3 паци-

ентов с МГ, что, вероятно, связано с увеличением возраста

пациентов. МГ имеет относительно благоприятное течение:

менее половины имеют какую-либо группу инвалидности,

из них минимальное число – I (нерабочую) группу инвалид-

ности. Почти 90% пациентов с МГ охвачены лекарственной

терапией, но невозможно уточнить, какой; скорее всего, это

симптоматическая терапия и глюкокортикоиды. Тем не ме-

нее у половины пациентов имеются проблемы с получени-

ем выписанной им лекарственной терапии. 

Оценивая полученные в исследовании цифры охвата

лекарственной терапией при МГ, важно подчеркнуть осо-

бенность опрошенной социальной группы: это пациенты,

уже попавшие на прием к неврологу и опрошенные им же

в кабинете. Насколько много людей с этим диагнозом не до-

ходят до кабинета врача и не получают лечение – вопрос бу-

дущих исследований.

Интересным является факт снижения (вероятно,

опосредованного) показателей психического состояния

пациентов, связанного с различными физическими нару-

шениями, особенно со слабостью и утомляемостью,

а также со страхом будущего: боязнью возвращения сим-

птомов и риском остаться без поддержки и в ситуации не-

способности решать свои задачи. Третья группа тревог

пациентов отражает психологическую реакцию на вы-

званные болезнью изменения в жизни – невозможность

жить полноценно, как раньше, необходимость лечиться

пожизненно, фрустрацию и стресс, с этим связанные.

Среди симптомов МГ, влияющих на эмоциональное со-

стояние пациентов, на первом месте слабость и быстрая

утомляемость, затем – нарушения бульбарных функций.

По данным опроса, ролевое функционирование пациен-

тов с МГ зависит от физического, меньше – от эмоцио-

нального состояния.

У принимающих регулярную лекарственную тера-

пию многие показатели заметно лучше, чем у нелеченых,

в то же время данный опрос не позволяет уточнить, какие

препараты получают пациенты. КЖ пациентов связано

в первую очередь с их физическим состоянием, что отме-

чают большинство пациентов, отвечая на разные вопросы

анкеты, причем чем старше пациент, тем больше у него во-

просов по состоянию здоровья, что, вероятно, связано не

только с МГ, но и с коморбидной возрастной патологией.

Оценка по шкале SF-36 подтвердила, что решающее значе-

ние имеют физическое состояние и физическое функцио-

нирование, влияющие на психологические компоненты

оценки КЖ. 

Снижение КЖ пациентов с МГ, связанное с наруше-

ниями движений и повышенной утомляемостью, отмечено

и в других исследованиях [10–12], например в исследова-

нии, основанном на регистре МГ в США (Myasthenia Gravis

Foundation of America's MG Patient Registry) с участием 799

пациентов и использованием специфической шкалы MG

QOL 15-item scale (MG-QOL15) [10]. 

В исследовании, проведенном в Польше, авторы ис-

пользовали, как и мы, неспецифический опросник SF-36

[12]. Как и в нашем исследовании, от-

мечено значимое снижение показате-

лей как физической активности и фи-

зического ролевого функционирова-

ния, так и психологической активно-

сти, даже более выраженные, чем в на-

шем исследовании. Авторы отмечают

прямую связь между тяжестью МГ

и выраженностью как физического,

так и психологического компонента

КЖ [12]. Также ухудшение показате-

лей КЖ по шкале SF-36 было значимо

связано с повышением возраста и уве-

личением массы тела пациентов [12].

В нашем исследовании также отмече-

но нарастание изменений КЖ при МГ

при нарастании возраста пациента

и тяжести МГ. 

В популяционном когортном

сравнительном исследовании [13]

с участием 858 пациентов (373 из Нор-

вегии и 485 из Нидерландов), также
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Таблица 2. Результаты некоторых показателей КЖ по опроснику
SF-36 у пациентов с МГ, значимо отличающиеся 
от контрольных показателей (контроли из  [6])

Table 2. Resul ts  o f  some QoL indicators  according  to  the  SF-36
quest ionnaire  in  pat ients  wi th  NMOSD signi f icant ly  
di f ferent  f rom control  indicators  (controls  f rom [6])

Показатели
Пациенты с МГ Контроль

(n=622) (n=150)

Физическое функционирование 60,3* 85,4

Ролевое физическое функционирование 46,2* 61,9

Жизнеспособность 49,9* 57,3

Общее состояние здоровья 46,6* 67,0

Индекс психологического компонента здоровья 43,2* 58,0

Индекс физического компонента здоровья 42,2* 59,5

Примечание. * – статистически значимое отличие от контрольной группы (p<0,05).
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с использованием шкалы SF-36, отмечено негативное вли-

яние МГ на различные аспекты благополучия, включая фи-

зическое, психологическое и социальное здоровье. Сред-

ний физический комплексный балл составил 59,4 (у нас –

42,2, в контроле – только 59,5), а психический – 69,0

(у нас – 43,2, в контроле – 58,0), без различий между стра-

нами – участниками этого проекта [13]. Отличие от рос-

сийских данных может быть связано как с селекцией более

тяжелых пациентов с МГ, так и с особенностями отноше-

ния к КЖ, связанному с медико-социальными факторами

и удовлетворенностью лечением [11] (в нашем исследова-

нии почти половина пациентов имели проблемы с получе-

нием лекарственной терапии). По данным этого метаана-

лиза, средний общий балл КЖ был ниже у пациентов

с бульбарными и генерализованными симптомами

(p<0,001) по сравнению со здоровыми контрольными ли-

цами с поправкой на пол и возраст (что совпадает с наши-

ми данными), но не у пациентов с офтальмологическими

симптомами или пациентов в стадии ремиссии [13]. Мно-

гофакторный анализ показал, что женский пол, генерали-

зованные симптомы и применение сильных иммуноде-

прессантов на момент тестирования являются факторами

риска снижения КЖ по SF-36 [13]. 

В близком по дизайну исследовании, проведенном

в Китае, также с использованием SF-36, было отмечено, что

КЖ при МГ зависит от возраста и тяжести заболевания

(в нашем случае – от наличия инвалидности) и наличия

психологического расстройства. Наличие депрессии связа-

но с более низкими показателями по индексам физическо-

го и психологического компонентов здоровья, в то время

как пожилой возраст был значимым фактором, имеющим

прогностическое значение для более низких показателей по

всем шкалам КЖ, особенно психологическим [13]. Обзор

девяти исследований КЖ при МГ показал, что при МГ име-

ется значительное снижение КЖ, особенно его физической

составляющей [14].

В то же время на фоне специфической терапии инги-

биторами С5-компонента комплемента (экулизумаб, раву-

лизумаб) и другими специфическими препаратами возмож-

но значимое повышение показателей КЖ, связанного со

здоровьем, у пациентов с МГ [15–19]. Так, при исследова-

нии КЖ с использованием опросников Myasthenia Gravis

Quality of Life 15-item revised (MG-QOL15r) и EuroQoL 5-

Dimensions 5-Levels (EQ-5D-5L) в рамках международного

исследования с участием неврологов из Италии, США, Ка-

нады, Сербии, Швейцарии и Нидерландов отмечено значи-

мое улучшение показателей КЖ уже в пределах 4 мес специ-

фической терапии [16]. Все это указывает на необходимость

раннего включения высокоэффективной патогенетической

терапии, в частности современными ингибиторами С5-

компонента комплемента, для улучшения КЖ и прогноза

пациентов с МГ [15]. Например, равулизумаб улучшил по-

казатели шкалы «Повседневная активность» при МГ и дру-

гие параметры КЖ уже в период до 26 нед, как показало ис-

следование CHAMPION MG, а также его открытое продол-

жение, при этом дополнительное преимущество заключа-

лось в возможности введения препарата каждые 8 нед [18,

19]. Такой режим приема, вероятно, повысит привержен-

ность пациентов лечению и, следовательно, качество их

жизни. Внедрение ингибирования комплемента существен-

но изменит традиционную стратегию лечения МГ [20].

Заключение. По результатам исследования отмечено

значимое снижение показателей КЖ при МГ, в первую оче-

редь – физического компонента и, вторично, психологиче-

ского здоровья. Все это указывает на необходимость ранне-

го начала высокоэффективной патогенетической терапии,

в частности современными ингибиторами С5-компонента

комплемента. 
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