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Резюме 
Цель – оценка влияния резистентной фокальной эпилепсии на качество жизни пациента. 

Материалы и методы. Проспективное, сравнительное, наблюдательное исследование в условиях реальной клинической 
практики. Критерии включения: возраст старше 18 лет; наличие двух и более эпилептических приступов в анамнезе; длитель-
ный анамнез резистентных к лечению фокальных эпилептических приступов; прием пациентами АЭП. Критерии исключения: 
наличие в анамнезе неэпилептических приступов любой этиологии; невозможность выполнить МРТ и/или ЭЭГ. Дизайн пре-
дусматривал два визита пациента, второй через 3-12 месяцев после первого («первичный» и «повторный» осмотры). Обсле-
дование включало сбор анамнеза, анализ дневника приступов, клинический и неврологический осмотр, рутинную ЭЭГ и/или 
ЭЭГ-видеомониторинг, МРТ головного мозга, лабораторные анализы. При первичном и повторном визитах было выполнено 
тестирование опросниками QOLIE-31, NHS3, HADS. Пациентами давалась субъективная оценка своего физического и психо-
логического состояния, результатов лечения, побочных эффектов, социальной ситуации, качества жизни. У всех больных 
был отслежен катамнез длительностью не менее одного года. 

Результаты. Было обследовано 120 пациентов, имеющих или имевших ранее резистентные к лечению эпилептические при-
ступы, 53 мужчины и 67 женщин в возрасте от 18 до 77 лет. На момент повторного осмотра на фоне приема АЭП приступы 
прекратились у 50,8% человек. Количество типов приступов уменьшилось у 65,9% человек. Определено влияние резистент-
ной фокальной эпилепсии на качество жизни пациента. 

Выводы. Использование в ситуации «экспертизы» общепринятых тестов (QOLIE-31, HADS и т. д.), созданных для ситуации 
«клиента» является некорректным. Выявлен диссонанс между объективным улучшением клинической картины в результате 
успешного лечения и субъективным незначительным улучшением качества жизни согласно мнению больных.
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EPILEPSY 
and paroxysmal 

conditions 

Введение / Introduction  
По определению ВОЗ, качество жизни – это восприятие 

индивидами их положения в жизни в контексте культуры 
и системе ценностей, в которых они живут, в соответствии 
с целями, ожиданиями, нормами и заботами. Качество 
жизни – это степень комфортности человека как внутри 
себя, так и в рамках своего общества [1].

Качество жизни отражает как объективные условия су-
ществования индивида и общества в целом, так и субъек-
тивные оценки этих условий. Основными факторами явля-
ются продолжительность жизни, состояние здоровья, 
отсутствие значимых угроз жизни и здоровью, благополу-
чие семьи, условия окружающей среды, материальное 
и финансовое благополучие, удовлетворительные социаль-
ные отношения, отсутствие серьезных общественных кон-
фликтов и угроз достигнутому уровню благополучия, до-
ступ к знаниям, образованию и культурным ценностям, 
удовлетворение культурных и духовных потребностей, 
психологический комфорт, учет мнения индивида при ре-
шении общественных проблем, полноправное участие 
в общественной и культурной жизни; доступ к разнообраз-
ной информации; комфортные условия труда и т. п. [1,2].

В медицине оценивается качество жизни, связанное 
со здоровьем (СЗКЖ, англ. – health related quality of life, 

HRQL). В настоящее время имеются следующие критерии 
оценки качества жизни, обусловленного здоровьем:

−  физические (сила, энергия, усталость, боль, диском-
форт, сон, отдых);

−  психологические (эмоции, уровень когнитивных 
функций, самооценка);

−  уровень независимости (повседневная активность, 
работоспособность);

−  общественная жизнь (личные взаимоотношения, об-
щественная ценность);

−  окружающая среда (безопасность, экология, обеспе-
ченность, доступность и качество медицинской по-
мощи, информации, возможность обучения, быт) [3]. 

В реальной практике клиницисты не анализируют каче-
ство жизни пациента, его изменение в ходе лечения. Обыч-
но оценивается эффективность лечения эпилепсии с ре-
гистрацией частоты, тяжести и осложнений приступов 
(например, полученных во время приступов травм), а так-
же побочных эффектов препаратов. Практические врачи 
не используют многочисленные батареи тестов для изуче-
ния данного явления. Российская система медицинской 
статистики по этому показателю не оценивает результаты 
работы эпилептолога. В основном, данной проблемой за-
нимаются ученые [4,5]. Таким образом, сложилась пара-

Summary
The aim is to assess the impact of resistant focal epilepsy on the quality of patients' life.

Materials and methods. Prospective, comparative, observational study conducted under conditions of real clinical practice. Inclusion 
criteria: age over 18 years; the presence of two or more epileptic seizures in history; a long history of treatment-resistant focal 
epileptic seizures; current AED therapy. Exclusion criteria: history of non-epileptic seizures of any etiology; inability to perform an 
MRI and/or EEG. The design included two patient visits, the second 3-12 months after the first ("primary" and "repeated" examinations). 
The examination included the medical history, analysis of seizure diary, clinical and neurological examination, routine EEG and/or 
EEG video monitoring, brain MRI, and laboratory tests. During the initial and repeated visits, the patients were asked to answer the 
QOLIE-31, NHS3, HADS questionnaires. The patients were also asked to give their own subjective assessment of their physical and 
psychological state, treatment results, side effects, social situation, and the quality of life. All patients had a follow-up history of at 
least one year.

Results. In total, 120 patients with current or past treatment-resistant epileptic seizures were examined (53 men and 67 women aged 
18 to 77 years). At the time of the re-examination (under continuing AED therapy), seizures stopped in 50.8% of them. The number 
of seizure types decreased in 65.9% of people. The effect of resistant focal epilepsy on the patient's quality of life was determined.

Conclusion. The use of commonly accepted tests (QOLIE-31, HADS, etc.) in the "expertise" mode is incorrect, probably because these 
tests had been originally created for the "client" situation. A discrepancy was found between an objective improvement in the clinical 
picture as a result of successful treatment and a subjective "insignificant" improvement in the quality of life as per patients' 
assessments.

Key words
Resistant, focal, epilepsy, quality of life.
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доксальная ситуация. Официально провозглашается, что 
все усилия врача должны быть направлены на улучшение 
качества жизни больного эпилепсией, а практически от-
сутствуют организационные механизмы оценки данного 
показателя и поощрения врачей за его улучшение у кон-
кретного пациента. Недостаточное использование в кли-
нической практике врачами методов оценки качества жиз-
ни больных эпилепсией вообще, и как наиболее тяжелой 
ее формы – резистентной фокальной в частности, опреде-
лило необходимость данного исследования.

Цель – оценка влияния резистентной фокальной эпи-
лепсии на качество жизни пациента.

Материалы и методы / Materials and 
Methods

Дизайн исследования: проспективное, наблюдатель-
ное, когортное исследование в условиях реальной клини-
ческой практики.

Критерии включения:
−  возраст старше 18 лет; 
−  наличие двух и более эпилептических приступов 

в анамнезе;
−  длительный анамнез резистентных к лечению фо-

кальных эпилептических приступов;
−  прием пациентами АЭП.

Критерии исключения:
−  наличие в анамнезе неэпилептических приступов 

любой этиологии;
−  невозможность выполнить МРТ и/или ЭЭГ. 
В исследовании предусматривалось два визита пациен-

та к врачу. Второй визит производился через 3-12 мес. по-
сле первого визита. Обследование в ходе визитов включа-
ло сбор анамнеза, клинический и неврологический осмотр, 
рутинную ЭЭГ, которая проводилось по стандартной мето-
дике, включающей пробы с открыванием/закрыванием 
глаз, ритмическую прерывистую фотостимуляцию с ча-
стотой 4, 6, 8, 10, 12, 16 и 20 Гц, гипервентиляцию в течение 
5 мин. Общая длительность записи составила не менее 
20 мин. Исследование производилось при помощи ком-
плекса для анализа биопотенциалов мозга 16-каналь- 
ного «Нейроскоп-416», регистрационное удостоверение 
№ 292/0200/97-17-101, сертификат соответствия Госстан-
дарта России № РОСС RU.ИМ02.В07892 (НПФ «Биола», 
Россия). У ряда больных был проведен ночной 10-часовой 
ЭЭГ-видеомониторинг с вышеуказанными функциональ-
ными пробами и регистрацией ЭЭГ сна и бодрствования 
синхронно с видеозаписью поведения пациента в режиме 
реального времени. С этой целью использовался электроэн-
цефалограф-анализатор ЭЭГА-21/26-«Энцефалан-131-03», 
регистрационное удостоверение № 29/03030698/0442-03 
от 20.03.2003, сертификат соответствия Госстандарта России 
№ РОСС RU.ИМ02.В12493 (НПФ «Медиком МТД», Россия). 
Магнитно-резонансная томография проводилась с исполь-
зованием магнитно-резонансного томографа со сверхпрово-
дящим магнитом «Achieva 3.0 Т» с напряженностью магнит-
ного поля 3,0 Тл и шагом сканирования 3-5 мм, 

регистрационное удостоверение № 2004/708, сертификат 
соответствия № РОСС NL CH01. B 84154 (Philips Medical 
System Nederland B. V., Нидерланды). Лабораторные анализы, 
включающие стандартный клинический и биохимический 
анализы крови, проводились в лаборатории МОНИКИ.

При первичном и повторном осмотрах было выполнено 
тестирование опросниками NHS3 (тяжесть приступов), HADS 
(депрессия, тревога), QOLIE-31 (шкалы: страх приступа, об-
щее качество жизни, эмоциональное здоровье, энергич-
ность/утомляемость, когнитивные функции, побочные эф-
фекты, социальные функции, общая оценка СЗКЖ). 
Пациентами давалась субъективная оценка своего физиче-
ского и психологического состояния, результатов лечения, 
побочных эффектов, социальной ситуации, качества жизни.

После завершения обследования диагноз эпилепсии 
был подтвержден у всех 120 пациентов в соответствии 
с подходами, определенными ILAE в 2017 г. [6,7].

Проводилась терапия антиэпилептическими препарата-
ми (АЭП), коррекция лечения осуществлялась на первич-
ном и повторном приемах. У всех больных был отслежен 
катамнез длительностью не менее 1 года.

В ходе проведения повторного осмотра на втором визи-
те сравнивались клинические показатели, субъективные 
оценки пациентов, результаты тестирования, полученные 
при первичном и повторном осмотрах. 

Методы статистического анализа 
Статистическую обработку данных проводили в про-

грамме Excel 2016 (Microsoft Corp., USA).
Для статистической оценки полученных в исследовании 

качественных переменных, измеренных в номинативной ди-
хотомической шкале, использовался критерий φ* – угловое 
преобразование Фишера (критерий Фишера) для сопостав-
ления двух выборок по частоте встречаемости исследуемого 
признака. Оценивалась достоверность различий между про-
центными долями двух выборок, в которых зарегистрирован 
исследуемый признак. Критическими значениями были: φкр.
(0,05)=1,64; φкр.(0,01)=2,31. Данный критерий, по сравнению 
с критерием Хи-квадрат Пирсона, обладает более высокой 
мощностью, особенно при сравнении малых выборок.

Для количественных переменных, подчиняющихся нор-
мальному распределению, использовался парный, дву-
сторонний  t-критерий Стьюдента для зависимых выборок 
(доверительная вероятность p – 0,05; число степеней сво-
боды f – 119; tкр. – 1,98). 

Результаты и обсуждение / Results and 
discussion

Было обследовано 170 пациентов, обратившихся за 
специализированной помощью к эпилептологу, среди них 
были отобраны 120 больных, имеющих или имевших ра-
нее резистентные к лечению эпилептические приступы, 53 
мужчины и 67 женщин в возрасте от 18 до 77 лет. Все па-
циенты подписали информированное согласие на участие 
в исследовании. 

Возраст дебюта эпилепсии в исследуемой группе со-
ставлял от 2 до 72 лет, длительность течения заболева-
ния – от 1 года до 52 лет.
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Интересно отметить, что время с момента дебюта при-
ступов до установления диагноза «эпилепсия» доходило 
до 21 года, всего «запоздалый» диагноз (более чем через 
1 год после начала приступов) был установлен у 41,7% че-
ловек, при этом у 12% это было связано с дефектом про-
фессиональной диагностики, а в остальных случаях – 
с поздним обращением за медицинской помощью, что 
подтверждает ранее приведенные данные о том, что не-
комплаентность пациентов является значимым лимитиру-
ющим фактором диагностики и лечения эпилепсии [8]. 

У 5,8% человек была отягощенная по эпилепсии на-
следственность. Перинатальный анамнез был отягощен 
у 12,5%. В анамнезе фебрильные приступы имели 5,8%. 

Как видно из приведенных данных, большинство больных 
с резистентной фокальной эпилепсией не имели отягощен-
ного анамнеза или фебрильных приступов, что предположи-
тельно могло негативно сказаться на качестве жизни пациен-
та и его родственников, поставленных «перед фактом» 
болезни по сравнению с предшествующим благополучием.

Приступами дебюта были: вторично генерализованные 
судорожные приступы (ВГСП) у 68,3% человек; сложные пар-
циальные приступы (СПП) у 14,2%; простые парциальные 
приступы (ППП) у 17,5%. Как видно, у данной категории боль-
ных наиболее часто в дебюте были ВГСП, имеющие драмати-
ческое течение и изначально лимитирующие качество жизни. 

Количество типов приступов (в различных сочетаниях 
СПП, ППП, ВГСП) на момент осмотра: один тип – 48,3% че-
ловек; два типа – 28,3%; три типа – 9,2%; отсутствовали 
приступы у 14,2%. Три типа приступов, значительно ухуд-
шающих качество жизни, встречались редко. 

На момент обследования приступы сохранялись 
у 89,2% обследованных, что, очевидно, было одним 
из основных факторов снижения качества жизни. Ред-
кость ремиссий у пациентов с резистентной фокальной 
эпилепсией, даже при формально правильно назначен-
ном лечении, является одним из основных факторов, не-
гативно влияющих на качество жизни.

Эпилептиформные изменения на ЭЭГ или ЭЭГ-видеомо-
ниторинге отсутствовали у 46% человек. Структурные из-
менения при нейровизуализации отсутствовали у 42,4% 
больных. Отсутствие объективных данных, подтверждаю-
щих диагноз эпилепсии, почти у половины пациентов с ре-
зистентной фокальной эпилепсией, может вызывать орга-
низационные сложности при вынесении экспертного 
решения (освобождение от службы в армии, назначение 
инвалидности и т. д.), что сказывается на социальном ста-
тусе пациента и качестве его жизни.

Пациенты имели следующее образование: высшее (или 
студент вуза) – 35% человек; среднее специальное – 45%; 
среднее – 19,2%; домашнее образование – 0,8%. Как вид-
но, даже при резистентной эпилепсии пациент может по-
лучить образование по специальностям, не относящимся 
к опасным профессиям. 

Состояли в браке 60,8% человек. Имели детей 58,3%. 
Как правило, вступившие в брак пациенты имеют детей. 
Проведение адекватной современной терапии позволяет 
больным женщинам познать радость материнства, а муж-
чинам – осуществлять воспитание детей.

Со слов пациентов, социально адаптированы на мо-
мент осмотра 45% человек. Испытывают сложности 
с  обучением/трудоустройством на момент осмотра 
55,8%. Учились или были трудоустроены 37,5%. Испыты-
вали снижение социальной активности на момент осмо-
тра (общение) 32,5%. Личностные психологические и по-
веденческие особенности были у 11,4%. Психооргани- 
ческие нарушения имели место у 1% пациентов. Употре-
бляли алкоголь 10,5%. Приведенные данные свидетель-
ствуют о том, что отсутствие значительного деформи-
рующего влияния эпилепсии на развитие личности 
позволяет пациентам не иметь серьезных затруднений 
при межличностном общении. Основные проблемы воз-
никают при взаимодействии с общественными структу-
рами (обучение, трудоустройство). 

Эффективность терапии
Специализированная помощь была недоступна для 

40,9% человек. АЭП получали 51%. Эффект от терапии от-
сутствовал у 64,8%. Быстрый успех от терапии (через 1-3 
месяца после начала лечения) имелся у 25,7%. Отсутствие 
в данном случае впечатляющих успехов от терапии связа-
но не только с тяжестью патологии, но и с недостаточной 
доступностью медицинской помощи, что негативно влия-
ет на качество жизни пациентов. 

На первичном осмотре была осуществлена коррекция 
терапии у 76,7% человек.

На момент второго осмотра приступы прекратились 
у 50,8% человек. Количество типов приступов уменьши-
лось – у 65,9%. Частые приступы (один раз в месяц и чаще) 
остались у 31,7%. 

Для оценки тяжести приступов использовался тест 
NHS3. Процент испытуемых, набравших различное коли-
чество баллов по шкале теста NHS3 при первичных и по-
вторных осмотрах, приведен в таблице 1. Данные таблицы 
свидетельствуют об улучшении состояния пациентов, ко-
торое выражается в прекращении приступов, уменьшении 
количества типов приступов, сокращении частоты присту-
пов, об уменьшении тяжести приступов. Полученные по-
казатели являются объективными, характеризующими 
клинику и влияющими на качество жизни. Однако следует 
учитывать не только их объективное количественное из-
менение, но и субъективное восприятие пациентами ре-
зультатов лечения. 

Побочные эффекты
Динамика побочных эффектов (тошнота, рвота, дис-

комфорт в желудке, заторможенность, сонливость, апа-
тия, слабость, тремор рук, аллергия, ухудшение памяти, 
когнитивные нарушения, тревога, страх, головная боль, 
неустойчивость при ходьбе) и изменение веса пациентов 
при приеме АЭП в анамнезе / после коррекции терапии 
приведены в таблице 2. Как видно из таблицы, почти у по-
ловины пациентов перед началом нашего лечения име-
лись побочные эффекты от приема АЭП (тошнота, рвота, 
дискомфорт в желудке, заторможенность, сонливость, 
апатия, слабость, тремор рук, аллергия, ухудшение памя-
ти, когнитивные нарушения, тревога, страх, головная 
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боль, неустойчивость при ходьбе), что негативно влияло 
на качество жизни. В результате проведенной терапии 
у половины из них удалось добиться исчезновения побоч-
ных эффектов. В основном назначались АЭП «нового по-
коления» (окскарбазепин, топирамат, леветирацетам), 
 которые при монотерапии одинаково эффективны 
по сравнению с «традиционными» антиэпилептическими 
препаратами (вальпроаты, карбамазепин), но имеют пре-
имущества переносимости и лучшего влияния на показа-
тели качества жизни. Изменение веса в результате приема 
АЭП встречается редко и существенно не омрачает суще-
ствование больных.

В результате проведенной терапии опасения по поводу 
ПЭ сократились с 35,2 до 23,3%. Отсутствие веры в успех 
терапии не характерно даже для пациентов с тяжелой па-
тологией. Однако силы человека небезграничны. Со вре-
менем мотивация ослабевает. Вера – последняя линия 
обороны, ее утрата является одним из драматичных фак-
торов, снижающих качество жизни. Усилия врача должны 
быть направлены на ее укрепление. Положительный ре-
зультат лечения – наиболее весомый аргумент доктора 
при работе с пациентом.

Комплаентность
Комплаентность пациентов при первичном и повторном 

осмотрах приведены в таблице 3. Как видно из приведен-
ных в таблице данных, даже при резистентной фокальной 
эпилепсии сложно ожидать от больных полной комплаент-
ности. Это согласуется и с ранее полученными нами данны-
ми [8]. Абсолютно некомплаентные пациенты неисправимы. 
Никакие доводы врача и родственников на них не действу-
ют. Повышения комплаентности можно ожидать только 
от входящих в группы «Некомплаентны периодами» и «Еди-
ничные пропуски приема АЭП». Некоторые обследуемые 
не выполняли назначения данные на первичном приеме, 
но выполняли все предыдущие. Практическому врачу сле-
дует знать о таком типе больных. Они могут добиваться 
консультаций у различных специалистов, а лекарства при-
нимать согласно своему разумению и сложившемуся стере-
отипу, не желая экспериментировать со своим качеством 
жизни. Невыполнение рекомендаций врача может повлечь 
ухудшение состояния больного. В этом случае пациент яв-
ляется источником собственных проблем, которые он по-
рой перекладывает на врача, обвиняя его в неэффективно-
сти лечения и ухудшении качества жизни. 

Таблица 1. Испытуемые, набравшие различное количество баллов по шкале теста NHS3 при первичном и повторном 
осмотрах (%).

Table 1. Subjects with different results of the NHS3 test in the primary and repeated examinations (%).

Шкала теста / Category
Тяжелые приступы

(4 и более баллов) / Severe 
seizures (4 points and higher)

Легкие приступы
(до 4 баллов) / Mild 

seizures (less than 4 points)

Отсутствие  
приступов /  
No seizures

Тяжесть приступа /  
Severity of seizures:
 –  при первичных осмотрах / 

at primary examination
 –  при повторных осмотрах /  

at re-examination

74,2%

40,8%

10,8%

9,2%

15%

50%

Достоверность различий / 
Significance of the differences

φ*эмп.>φкр.
Достоверно /  

φ*emp.>φcr. Significant

φ*эмп.<φкр.
Недостоверно / 

φ*emp.>φcr. Insignificant

φ*эмп.>φкр.
Достоверно / 

φ*emp.>φcr. Significant

Таблица 2. Динамика побочных эффектов и изменения веса пациентов при приеме АЭП в анамнезе / после коррекции 
терапии.

Table 2. Dynamics of side effects and patient’s body weight under therapy with AEDs in the past / after correction of therapy.

Показатель / Parameter Наличие у пациентов / Occurrence rate
Побочные эффекты от АЭП / Side effects of AEDs:
 – первичный осмотр / primary examination
 – повторный осмотр / re-examination
Достоверность различий / Significance of the differences

53,3%
26,5%

Достоверно (φ*эмп.>φкр.) / Significant (φ*emp.>φcr.)
Увеличение веса от АЭП: / AED associated weight gain:
 – первичный осмотр / primary examination
 – повторный осмотр / re-examination
Достоверность различий / Significance of the differences

10,5%
3,4%

Достоверно (φ*эмп.>φкр.) / Significant (φ*emp.>φcr.)
Уменьшение веса от АЭП: / AED associated weight loss:
 – первичный осмотр / primary examination
 – повторный осмотр / re-examination
Достоверность различий / Significance of the differences

6,6%
4,2%

Недостоверно (φ*эмп.<φкр.) / Insignificant (φ*emp.<φcr.)

Примечание. АЭП – антиэпилептический препарат.

Note. AED – antiepileptic drug.
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Информированность пациентов
Информированность пациентов о своей болезни при 

первичных и повторных осмотрах приведена в таблице 4. 
Как видно из таблицы, в результате нашей разъяснитель-
ной работы информированность участников исследова-
ния о своей болезни значительно возросла. Предупреж-
ден – значит вооружен. А вооруженный чувствует себя 
уверенней, чем безоружный. Сомнений в наличии данного 
диагноза у больных нет, даже при отсутствии у некоторых 
из них приступов на фоне приема АЭП. Однако информи-
рованность об особенностях болезни, даже у пациентов 
со стажем, порой бывает искаженной, со многими стерео-
типами. Полная уверенность в диагнозе и недостаточная 
информированность о болезни таят в себе опасность не-
правильной интерпретации пациентом своего состояния, 
проводимой терапии, что оказывает негативное влияние 
на качество жизни [9,10].

 Следовательно, врачу необходимо больше отводить 
времени на разъяснение пациенту индивидуальных осо-
бенностей болезни. 

Оценка когнитивных и эмоциональных нарушений
Оценка когнитивных и эмоциональных нарушений про-

водилась путем опроса пациентов и использованием те-
стов HADS, QOLIE-31.

Динамика когнитивных и эмоциональных нарушений 
(со слов пациентов) при повторных осмотрах приведена 
в таблице 5.

Среднее количество баллов по шкалам теста HADS при 
первичных и повторных осмотрах приведено в таблице 6.

Данные таблицы 6 свидетельствуют о том, что поло-
жительная динамика при успешном лечении более ха-

рактерна для эмоциональной сферы, чем когнитивной. 
В свою очередь, в эмоциональной сфере депрессивные 
нарушения легче поддаются коррекции, чем тревожные. 
Приступы сильнее воздействуют на эмоции, чем на раз-
ум [11,12].

У некоторых пациентов тревога является триггером для 
припадков. Управление эпилепсией заключается не толь-
ко в контроле судорог, но и в значительной степени зави-
сит от обнаружения, правильной диагностики и надлежа-
щего управления симптомами тревоги c целью улучшения 
качества жизни [13].

Ухудшение когнитивных функций у пациентов с дли-
тельным течением заболевания в большинстве случаев 
связано с возрастными изменениями, а не с эпилепси-
ей. Основное нарушение когнитивных функций проис-
ходит изначально, на ранних стадиях болезни. Даже 
успешное лечение существенно не влияет на имеющую-
ся глубокую деменцию. Незначительное, ситуационное 
улучшение когнитивных функций возможно при назна-
чении АЭП «нового поколения», имеющих преимуще-
ства переносимости и лучшего влияния на показатели 
качества жизни [5].

 Комплексная оценка качества жизни проводилась 
с помощью теста QOLIE-31. Среднее количество 
Т-баллов по шкалам теста QOLIE-31 при первичных 
и повторных осмотрах приведено в таблице 7. Данные 
таблицы свидетельствуют о том, что успешное лечение 
положительно влияет на когнитивные функции, общее 
качество жизни, эмоциональное здо ровье, энергич-
ность/утомляемость , социальные функции, общую 
оценку СЗКЖ; способствует уменьшению страха при-
ступа и побочных эффектов. 

Таблица 3. Комплаентность пациентов при первичных и повторных осмотрах.

Table 3. Patient compliance at primary and repeat examinations.

Осмотры /  
Examinations

Абсолютно  
некомплаентны /  
Full incompliance

Некомплаентны 
периодами /  

Partial incompliance

Единичные пропуски 
приема АЭП / Episodes 
of missed AED dosing 

Комплаентность  
100% /  

Full compliance 
Первичные / Primary 5,7% 6,7% 13,5% 74,1%
Повторные / Repeated 5% 1,7% 1,7% 91,6%
Достоверность  
различий /  
Significance  
of the differences

Не достоверно
(φ*эмп.<φкр.) / 

Insignificant 
(φ*emp.<φcr.)

Достоверно
(φ*эмп.>φкр.) / 

Significant 
(φ*emp.>φcr.)

Достоверно
(φ*эмп.>φкр.) /  

Significant 
(φ*emp.>φcr.)

Достоверно
(φ*эмп.>φкр.) / 

Significant 
(φ*emp.>φcr.)

Таблица 4. Информированность пациентов о болезни при первичном и повторном осмотрах.

Table 4. Patient awareness of the disease during the primary and repeated examinations.

Информированность / Awareness of Наличие / Aware patients
Уверенность в диагнозе: / Confidence in the diagnosis:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

92,4%
95,8%

Недостоверно (φ*эмп.<φкр.) / Insignificant (φ*emp.<φcr.)
Хорошая информированность об эпилепсии: /  
Good awareness of epilepsy:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

37,2%
 97,5%

Достоверно (φ*эмп.>φкр.) / Significant (φ*emp.>φcr.)
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Субъективная оценка качества жизни пациентами 
Согласно субъективной оценке пациентов, отраженной 

в результатах тестирования, все анализируемые показате-
ли улучшились незначительно. Таким образом, имелся 
диссонанс между объективным улучшением клинической 
картины и субъективным незначительным улучшением 
качества жизни, согласно мнению больных.

Несмотря на то, что тест QOLIE-31 является общепри-
знанным, хотя и созданным 20 лет тому назад [14], по на-
шему мнению,  в нем имеются определенные особенности, 
затрудняющие работу с ним, что негативно отражается 
на получаемых данных.

Например, в большинстве культур (кроме арабской, ев-
рейской) текст читается слева направо, увеличение поряд-
ка (1,2,3,4 и т. д.) также идет в этом направлении. В некото-
рых вопросах теста возрастание (улучшение) признака 
идет как привычно слева направо, а в некоторых наоборот, 
что может запутать испытуемого. 

Также многоступенчатость алгоритма подсчета Т-бал-
лов не является проблемой для профессионального пси-
холога, но отнимает много времени у практического врача. 
Не приводится шкала оценки полученных Т-баллов, поэто-
му неясно, какой диапазон является приемлемым. Имеет-
ся простая констатация: чем выше Т-балл в каждой суб-
шкале, тем выше качество жизни. Также настораживает 
неизменность в течение 20 лет тестовых норм, полученных 
на зарубежной популяции испытуемых. 

Общение с людьми (со слов пациентов): трудно, как 
и ранее – у 16,7% человек; стало легче – у  28,3%; стало 

труднее – у  5%; без изменений (затруднений не было и ра-
нее) – у 50%. 

Новые планы по учебе/трудоустройству: не появи-
лись – у 22,5%; появились – у 25%; с планами по учебе/тру-
доустройству затруднений не было – у 32,5%; вопрос 
не является приоритетным для пациента – у 19,2%; воз-
никли затруднения с учебой/трудоустройством – у 0,8%.

Новые планы по созданию семьи: не появились – 
у 16,7%; появились – у 14,2%; женат/замужем как и ра-
нее – у 59,2%; с планами по созданию семьи затруднений 
не было и ранее – у 3,3%; вопрос не является приоритет-
ным для пациента – у 6,6%.

Как видно, успешное лечение позволило значительной 
части пациентов улучшить общение на межличностном уров-
не. Данная составляющая социальной жизни пациента под-
дается наилучшей коррекции. Возникновение новых планов 
указывает на появление уверенности в своих силах, развитие 
иерархии мотивов личности, улучшение качества жизни.

Рекомендации практикующему специалисту
Для оценки качества жизни, как правило, используются 

различные опросники пациентов, то есть существует ориен-
тированная только на мнение пациента парадигма. Наша 
клиническая практика свидетельствует о том, что данный 
методический подход не совсем корректен. В некоторых слу-
чаях с целью получения социальных льгот пациент может 
аггравировать свое состояние. В отличие от некоторых пси-
хологических опросников, клинические опросники не содер-
жат так называемую «шкалу лжи». Опора на широко исполь-

Таблица 5. Динамика когнитивных и эмоциональных нарушений (со слов пациентов) при повторных осмотрах.

Table 5. Dynamics of cognitive and emotional disorders as reported by patients in repeated examinations.

Выраженность нарушений / 
Manifestation of disorder

Не было и ранее / 
Never manifested

Уменьшилась / 
Decreased

Увеличилась / 
Increased

Осталась  
на прежнем уровне / 

Remains the same
Выраженность  
когнитивных нарушений /  
Manifestation of cognitive 
impairment

35% 20% 14,2% 30,8%

Выраженность тревожных 
нарушений / Manifestation 
of anxiety 

35,8% 34,2% 10% 20%

Выраженность  
депрессивных нарушений / 
Manifestation of depression

44,2% 26,7% 10% 19,1%

Таблица 6. Среднее количество баллов по шкалам теста HADS при первичных и повторных осмотрах.

Table 6. Average scores in the HADS test at primary and repeated examinations.

Шкала теста HADS / HADS characteristic Баллы / Scores
Депрессия: / Depression:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

6,0
4,85

Достоверно (t(4,45)>tкр (1,98)) / Significant
Тревога: / Anxiety:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

7,32
5,93

Не достоверно (t(1,24)<tкр (1,98)) / Insignificant
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зуемые субъективные опросники не позво ляет объективно 
и комплексно оценить качество жизни больных эпилепсией. 
Критически надо относиться и к мнению других людей. Род-
ственники обычно дают гипертрофированную оценку стра-
даниям пациента – «синдром опекунства», а медработники 
завышают качество жизни – «синдром благодетеля».

Следовательно, при анализе взаимосвязи основных 
показателей качества жизни и эпилепсии, помимо субъ-
ективного мнения больного, необходимо учитывать как 
объективные факторы жизни пациента, так и субъек-
тивные оценки его родственников, коллег, медицинских 
работников, сохраняя к ним критическое отношение. 
В ходе диагностики врач должен искать известные за-
кономерности в «неизвестных» обследуемых. Для этого 
требуются интуиция, огромный клинический и житей-
ский опыт.

Имеется как объективно существующее, так и субъек-
тивно переживаемое страдание. Его природа кроется 

не только в патологических процессах, происходящих 
в организме, но и в особенностях личности, межличност-
ных отношениях, социальной ситуации и т. д. Эпилептолог, 
в отличие от психолога, должен изменить не субъективное 
отношение пациента к болезни, а объективно уменьшить 
тяжесть протекания патологии.

При осуществлении тестирования врачу необходимо раз-
личать ситуацию клиента и ситуацию экспертизы. В первом 
случае пациент обращается за помощью, активно сотрудни-
чает, добросовестно выполняет инструкции, не фальсифи-
цирует результаты. При экспертизе испытуемый имеет опре-
деленную мотивацию, преследует прежде всего свои 
социальные цели, намеренно искажает ответы. В ситуации 
клиента к диагностическому инструменту можно предъяв-
лять менее жесткие требования относительно его защищен-
ности от фальсификации, чем в ситуации экспертизы.

Также необходимо учитывать при сопоставлении инди-
видуальных данных с нормативами условия их получения. 

Таблица 7. Среднее количество Т-баллов по шкалам теста QOLIE-31 при первичных и повторных осмотрах.

Table 7. Average T-scores in the QOLIE-31 test at primary and repeated examinations.

Шкалы теста / Characteristic Т-баллы / T-scores
Страх приступа: / Fear of seizure:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

47,8
52,6

Достоверно / Significant (t(3,15)>tкр (1,98))
Общее качество жизни: / Overall quality of life:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

47,5
50,5

Недостоверно / Insignificant (t(1,4)< tкр (1,98))
Эмоциональное здоровье: / Emotional health:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

46,9
49,2

Недостоверно / Insignificant (t(0,01)< tкр (1,98))
Энергичность/утомляемость: Vigor / Fatigue:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

50,4
52,5

Недостоверно / Insignificant (t(0,01)<tкр (1,98)
Когнитивные функции: / Cognitive functions:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

49,9
53,1

Достоверно / Significant (t(5,39)>tкр (1,98))
Побочные эффекты: / Side effects:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

51,2
53,6

Недостоверно / Insignificant (t(0,01)<tкр (1,98))
Социальные функции: / Social functions:
− при первичных осмотрах / in primary examinations
− при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

47,8
51,9

Достоверно / Significant (t(5,36)>tкр (1,98))
Общая оценка СЗКЖ: / Overall HRQL:
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences

48,1
52,5

Достоверно / Significant (t(5,49)>tкр (1,98))
Насколько хорошим или плохим Вы считаете свое 
здоровье? / How good or how poor do you think your 
health is?
 – при первичных осмотрах / in primary examinations
 – при повторных осмотрах / in re-examinations
Достоверность различий / Significance of the differences 

5,7
6,4

Достоверно / Significant (t(9,35)>tкр (1,98))
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Если показатели нормы получены в ситуации экспертизы, 
то их нельзя сопоставлять с индивидуальными данными, 
полученными при работе с клиентом, и наоборот.

В условиях существующей парадигмы оценки качества 
жизни пациента с преимущественной ориентацией на его 
мнение использование в ситуации экспертизы общеприня-
тых тестов (QOLIE-31, HADS и т. д.), созданных для ситуации 
«честного клиента», является некорректным. По всей види-
мости, для объективной оценки качества жизни больных 
эпилепсией, помимо ныне существующих стандартизиро-
ванных самоотчетов, необходимо внедрение в клиническую 
практику проективных и диалогических (интерактивных) 
техник.  

На качество жизни пациента влияет множество факто-
ров (клинические, социальные, экономические, демогра-
фические и т. д.). В пределах своих компетенций врач мо-
жет повлиять, прежде всего, на клинические. В свою 
очередь, в клинических можно выделить потенциально 
управляемые и абсолютно неуправляемые. Например, 
ранний дебют заболевания, имевшиеся в детстве фе-
брильные приступы, длительность заболевания на момент 
первой консультации являются данностью, с ними уже 
ничего нельзя сделать, они, к сожалению, неуправляемые. 
А вот с депрессией, побочными эффектами, коморбидны-
ми заболеваниями можно еще побороться.

В определенной степени врач может воздействовать 
и на социальные факторы. Например, проводя разъясни-
тельную работу с членами семьи пациента, способство-
вать нормализации межличностных отношений, умень-
шать зависимость больного от окружающих.

В наших предыдущих исследованиях было установле-
но, что основными клиническими факторами, влияющими 
на качество их жизни, являются ранний дебют заболева-
ния, длительность болезни, вид приступов, форма эпи-
лепсии, резистентность, побочные эффекты от АЭП, на-
личие и выраженность сопутствующих тревожных и/или 
депрессивных расстройств, наличие коморбидных забо-
леваний. Основными демографическими и социальными 
факторами – зрелый и пожилой возраст на момент обсле-
дования, незанятость, отсутствие детей, зависимость 
от помощи окружающих [15].  По мнению западных авто-
ров, частота припадков является сильным предиктором 
качества жизни, а коморбидность и депрессия являются 
умеренными предикторами [16]. 

При анализе фактора, влияющего на качество жизни, 
необходимо учитывать многие его параметры, имеющие 
различный удельный вес. Прежде всего, это его наличие, 
например, вызывают АЭП побочные эффекты или нет;  
модальность фактора (побочный эффект проявлялся 
в тошноте или увеличении веса); интенсивность фактора 
(на сколько килограммов увеличился вес; в какой степени 
неприятна тошнота); частота встречаемости фактора (как 
часто менялся вес; сколько раз в день возникала тошнота); 
на какой параметр качества жизни влияет фактор (нали-
чие тошноты не является противопоказанием для приема 
на работу, а вот развившаяся полнота не позволит рабо-
тать агентом по продаже средств для похудения); отноше-
ние пациента к фактору. 

Ранняя и эффективная терапия должна быть направле-
на на снижение частоты припадков и вероятности разви-
тия эпилептического статуса. Кроме того, следует уделять 
внимание сопутствующим заболеваниям, последствиям 
инвалидности и зависимости от других лиц [17].

При коморбидности необходимо изучать влияние на ка-
чество жизни не только самой эпилепсии, но и сопутству-
ющей патологии [18].

Врачу следует осуществлять не только медицинские ме-
роприятия, но также и психологическую коррекцию [19].

Порой для улучшения качества жизни пациентов необ-
ходимо проводить психологическое обследование 
не только их самих, но и лиц, ухаживающими за ними, 
с целью улучшения взаимоотношений [20,21].

В современных клинических исследованиях при изуче-
нии действия препарата оценка качества жизни пациента 
становится общепринятой практикой [22].

На основании проведенного исследования можно сде-
лать следующие выводы:  

– При анализе фактора, влияющего на качество жизни, 
необходимо учитывать многие его параметры, имеющие 
различный удельный вес.

– Оценка качества жизни больных эпилепсией должна 
основываться на объективных и субъективных показате-
лях из разных источников, а не базироваться только 
на субъективном мнении пациента.

– Отсутствие значительного деформирующего влия-
ния эпилепсии на развитие личности позволяет пациентам 
не иметь серьезных затруднений при межличностном об-
щении. Основные проблемы возникают при взаимодей-
ствии с общественными структурами (обучение, трудоу-
стройство).

– Положительная динамика при успешном лечении 
эпилепсии более характерна для эмоциональной сферы, 
чем когнитивной. В эмоциональной сфере депрессивные 
нарушения легче поддаются коррекции, чем тревожные.

– Использование в ситуации «экспертизы» общепри-
нятых тестов (QOLIE-31, HADS и т. д.), созданных для ситу-
ации «клиента», является некорректным. Для объективной 
оценки качества жизни больных эпилепсией, помимо ныне 
существующих стандартизированных самоотчетов, необ-
ходимо внедрение в клиническую практику проективных 
и диалогических (интерактивных) техник.  

– Имеется диссонанс между объективным улучшением 
клинической картины в результате успешного лечения 
и субъективным незначительным улучшением качества 
жизни согласно мнению больных.   

Заключение / Conclusion
Введение в клиническую практику методик оценки ка-

чества жизни больных эпилепсией позволяет осущест-
влять мониторинг лечебно-реабилитационных мероприя-
тий. Врач не должен ограничивать себя и пациента только 
клиническими проявлениями болезни, необходимо учиты-
вать также психологические и социальные аспекты. Все 
это требует значительных усилий, проверки и перепровер-
ки получаемых данных. Только комплексная оценка и кор-
рекция позволяют улучшить качество жизни больного. 
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