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Ведение больных с ВПРС — одна из наиболее сложных задач в современной
неврологии1. Течение вторично-прогрессирующего рассеянного склероза отличается
от рассеянного склероза более тяжелой неврологической симптоматикой, частыми
госпитализациями, наличием когнитивных нарушений и выраженной астенией.
Первично-прогрессирующий РС (ППРС) имеет особенно неблагоприятное течение,
когда нарастание неврологической симптоматики отмечается с начала заболевания.
Отсутствие адекватного лечения неизменно переводит течение болезни в
прогрессирующее, что сопровождается ростом инвалидизации2-4.
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Проблемы лечения вторично-прогрессирующего
рассеянного склероза
Ранняя диагностика ВПРС затруднена вариабельностью, продолжительностью и
интенсивностью симптомов ремиттирующего РС4. Было замечено — назначение
высокодозных интерферонов бета позволяет значительно отсрочить переход в ВПРС5.
Это послужило основанием для назначения ПИТРС на раннем этапе лечения и
предупреждения прогрессирования РС6-8. Потому что развитие ВПРС влечет за собой
экономические и социальные убытки9.

Без адекватного лечения ремитирующего РС, развивается ВПРС:

у 2-3% с рассеянным склерозом в год,
у 50% через 10-15 лет после первых проявлений болезни10.
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В настоящее время для этой формы заболевания доступно лишь несколько ПИТРС.
При этом, например, сипонимод имеет прямые показания для назначения при ВПРС9.

Постановка диагноза может занимать до трех лет при отсутствии четких критериев
дифференциальной диагностики11. Пациенты с ВПРС имеют более длительную
продолжительность болезни, они старше по возрасту и реже работают12. Также при
таком течении болезни отмечаются:

Существуют разные методы постановки диагноза и оценки эффективности лечения,
которые так же используют подход, учитывающий РСП (результаты, сообщаемые
пациентами, от англ. Patients Reported Outcomes, PRO). РСП определяются как
«любые сообщения о состоянии здоровья пациентов, которые получены
непосредственно от пациентов, без интерпретации ответа пациентов клиницистами
или другими лицами».

Типичные признаки РС на МРТ
Image

Определяются множественные классические очаги демиелинизации в обоих
полушариях большого мозга, мозолистом теле (симптом «пальцев Доусона»),
юкстакортикально, в стволе мозга, часть из которых (стрелки) накапливают
контрастное вещество.
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Определяется классический очаг демиелинизации в шейном отделе спинного мозга,
накапливающий контрастное вещество (стрелка).
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Изучение РСП необходимо для оценки результатов лечения не только РС, но и других
неврологических заболеваний22, 23. При этом учитываются другие сопутствующие
заболевания, которые могут повлиять на результаты опроса24.



Методы и сравнительный анализ результатов
исследования
Для изучения качества жизни пациентов при ВПРС и ППРС используют
специфические и неспецифические опросники. Группа исследователей совместно с
научными сотрудниками кафедры неврологии, нейрохирургии и медицинской
генетики Российского НИМУ им.Н.И.Пирогова в 2008 г. разработала специфический
опросник MusiQoL — Multiple sclerosis Quality of Life25, 26.

Исследование с применением оригинального медико-социального вопросника было
проведено на следующей выборке: 437 пациентов с ППРС из 19 регионов РФ и 500
пациентов с ВПРС из 15 регионов РФ.

В Московском регионе было проведено дополнительное исследование качества
жизни с помощью этого опросника, в нем приняли участие 437 больных ППРС и 89
пациентов с ВПРС. При этом диагноз РС имели все пациенты27. При использовании
метода структурированного экспертного опроса получены сведения от 80 врачей,
ведущих пациентов с ППРС, и 51 врача, курирующих больных с РС, в том числе с
ВПРС.
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Сопоставив данные, можно увидеть уровень инвалидизации при ВПРС выше, чем при
ППРС, но вовлеченность в трудовую деятельность приблизительно равная. Уровень
образования у пациентов с ППРС ниже.

В обеих группах семейное положение и количество детей приблизительно
одинаковое:

2/3 состоят в браке (зарегистрированный и незарегистрированный),
10% — никогда не состояли в браке,
20% — вдовцы и разведенные,
20% — не имели детей.

Актуальные медико-социальные проблемы
пациентов с рассеянным склерозом
Большинство опрошенных с РС нуждаются в посторонней помощи и потребность в
ней выше при ВПРС — примерно у 55%, а при ППРС — только около 44%. При этом
75-80% больных получают уход от близких людей.

При этом имеют возможность реализовать потребность в помощнике дома:

86%

При ППРС

81,5%

При ВПРС

Для обеих групп характерно постепенное ухудшение самочувствия, но пациенты с
ВПРС отмечают его ухудшение в течение последнего года.

По данным статистического опроса, в первую очередь большинство больных
нуждается в улучшении качества оказания медицинской помощи, бесплатных
лекарственных средствах, финансовых выплатах, новаторских методах лечения. Во
вторую очередь пациенты нуждаются в восстановлении социализации (технические
средства реабилитации, безбарьерная среда для людей с ограниченными
возможностями), чтобы ощущать себя полноценными членами общества.

Одной из актуальных проблем остается профессиональное переобучение и
трудоустройство:

18%

При ППРС



15%

При ВПРС

Проблемные вопросы терапии пациентов с
рассеянным склерозом
При этом пациенты с ППРС чаще обращаются в поликлинику — 82,1%, а вот среди
больных с ВПРС таких только 64,7%. При этом больные с первично-прогрессирующим
рассеянным склерозом чаще обращаются к урологу и проходят МРТ-обследование.
Это свидетельствует о большей заинтересованности в подборе адекватной терапии и
контроле за эффективностью лечения. Большинство пациентов с РС наблюдаются в
специальных центрах (80% — с ППРС, 89% — с ВПРС).

Частота госпитализаций в медцентры РС — раз в 2-3 года и реже:

53%

У пациентов с ВПРС

33,3%

У пациентов с ППРС (табл.4)

Госпитализации в другие стационары составляют менее 50%:

43%

У пациентов с ВПРС

62%

У пациентов с ППРС

В специализированных центрах РС основное внимание уделяется симптоматической
и сосудисто-метаболической терапии. Дополнительно при ППРС акцент делается на
реабилитационной, а при ВПРС — на иммуносупрессивной и иммуномодулирующей
терапии.

При ВПРС отмечаются значительные изменения психологических и физиологических
показателей качества жизни пациентов. Поэтому отсутствие эффективных
препаратов для лечения лежит в основе негативного отношения пациентов с ВПРС к
системе здравоохранения.



Обсуждение медико-социальных характеристик и
их влияние на качество жизни
В отличие от пациентов с ВПРС, больные ППРС имеют хорошую социальную
поддержку со стороны семьи и друзей, что положительно влияет на их
психологическое самочувствие и отношение к системе здравоохранения. При ВПРС
длительность заболевания, неблагоприятное вторичное прогрессирование
заболевания, ограниченность лечения отражаются на общем психологическом
статусе больных и их положении в семье.

В отличие от пациентов с ВПРС, больные ППРС имеют хорошую социальную
поддержку со стороны семьи и друзей, что положительно влияет на их
психологическое самочувствие и отношение к системе здравоохранения. При ВПРС
длительность заболевания, неблагоприятное вторичное прогрессирование
заболевания, ограниченность лечения отражаются на общем психологическом
статусе больных и их положении в семье.

РСП — важный оценочный компонент, характеризующий эффективность,
переносимость лечения27. Он позволяет оценить с позиции пациента
эффективность терапии и подобрать метод лечения28, оказывающий влияние
на качество жизни, социальную адаптацию и психоэмоциональный статус
больного. Внедрение новых лекарственных препаратов таких, как сипонимод,
позволят улучшить качество жизни пациентов с ВПРС.

Проверочные вопросы для ответов после
прочтения:

 

1. Влияет ли ППРС и ВПРС на качество жизни пациентов:

не влияет: пациенты остаются трудоспособными, самообслуживание не нарушено;

влияет незначительно: отмечаются умеренные симптомы астении;

существенные изменения вплоть до инвалидизации, необходимости в посторонней помощи.

2. Отличительные особенности течения ВПРС от РРС:

частые госпитализации, тяжелая неврологическая симптоматика, выраженная астения, когнитивные
нарушения, низкий уровень качества жизни;

снижение качества отдыха, нарушение сна;

снижение способности к самообслуживанию.

3. Что такое РСП:



анализ эффективности лечения РС, проводимый неврологами;

метод анализа эффективности лечения пациентов с РС, основанный на сообщениях самих пациентов;

метод оценки неврологических поражений при рассеянном склерозе.
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Анализ сообщений пациентов с применением инструментов искусственного
интеллекта.
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