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Клініко-епідеміологічні характеристики 
інвалідизуючих неврологічних захворювань 

(літературний огляд)
For citation: International Neurological Journal (Ukraine).2024;20(4):176-184. doi: 10.22141/2224-0713.20.4.2024.1079

Резюме. Інвалідизуючі неврологічні хвороби супроводжуються порушеннями рухової активності, чут-
ливості, зниженням когнітивних функцій та хронічним болем, часто погіршують якість життя у його 
останні роки та місяці, стають причиною смерті, у зв’язку з чим їх пропонують розглядати як паліативні 
хвороби. Для визначення переліку цих хвороб ми зробили вибірку з дослідження глобального тягаря хво-
роб за період 1990–2010 рр., опублікованого у журналі Lancet 2012 року. Із 289 інвалідизуючих хвороб за 
критеріями безпосереднього або частого коморбідного ураження нервової системи, наявності хронічного 
болю, зниження когнітивних можливостей та обмеження рухової активності, які є причинами значного 
погіршення якості життя та працездатності, ми обрали наступні хвороби та патологічні стани: злоякісні 
новоутворення, СНІД, тяжкі травми, інсульти, демієлінізуючі хвороби, епілепсії, депресії та суїциди, 
скелетно-м’язові розлади (біль у шиї, попереку, суглобах), головний біль напруги, мігрень, втрата зору та 
слуху, деменції дорослих, тяжка та глибока розумова відсталість дітей, дитячі церебральні паралічі, 
вроджені вади розвитку. Ми вивчили тенденції збільшення або зменшення тягаря обраних хвороб за по-
казником кількості років, прожитих з інвалідністю, та проаналізували трактування цих тенденцій за 
літературними джерелами. Окрему увагу в огляді було приділено інвалідизуючим неврологічним хворобам, 
які необґрунтовано не розглядаються у системах охорони здоров’я більшості країн як паліативні, — епі-
лепсії, розсіяному склерозу та деменції. Клініко-епідеміологічні характеристики цих хвороб також вивчені 
бібліосемантичним методом. Пошук літературних джерел для огляду проведений у PubMed та Google 
Scholar. Ми дійшли висновку, що лікування пацієнтів з інвалідизуючими неврологічними захворюваннями як 
паліативних хворих, з відповідними організаційними рішеннями у національних системах охорони здоров’я, 
допоможе поліпшити якість життя та зменшити страждання як пацієнтів, так і членів їх родин.
Ключові слова: паліативна та хоспісна допомога; прожиті з інвалідністю роки; епілепсія; деменція; 
розсіяний склероз; огляд

Значна кількість пацієнтів з неврологічними хво-
робами наприкінці життя потребує паліативної до-
помоги для гідного та безболісного завершення свого 
земного шляху [1, 2]. Паліативна допомога призна-
чена для дорослих і дітей з невиліковними хворобами 
з метою полегшення страждань і поліпшення якості 
життя. Дослідження, що проводиться з метою вдо-

сконалення паліативної та хоспісної допомоги (ПХД) 
в Україні, має відповісти на запитання щодо перелі-
ку паліативних хвороб, який має бути розширений. 
Вивчення найбільш поширених інвалідизуючих не-
врологічних захворювань присвячене тенденціям за-
хворюваності, особливостям перебігу та відповідним 
підходам до організації ПХД.

https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://orcid.org/0000-0002-3773-9525
https://orcid.org/0000-0002-4291-3882
https://orcid.org/0000-0002-9190-8211
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Аналіз глобального тягаря 289 інвалідизуючих 
хвороб 1990–2010 років, оприлюднений 2012 року в 
журналі Lancet [3], показав, що національні системи 
охорони здоров’я недостатньо реагують на викли-
ки, мають недостатньо ефективні стратегії боротьби з 
цими хворобами. Дані про інвалідизуючі хвороби до-
слідники отримували з реєстрів раку, туберкульозу й 
інших захворювань, баз даних серологічного нагляду 
(наприклад щодо ВІЛ-інфекції), амбулаторних і стаці-
онарних лікувальних установ (дані про госпіталізацію 
важливі для таких гострих захворювань, як інсульти й 
інфаркти), опитувань домашніх господарств (напри-
клад, щодо розумової відсталості, деменції), когортних 
досліджень (переважно щодо рівнів ремісії, тривалості 
та ризиків смерті від багатьох хронічних захворювань). 
У наших попередніх дослідженнях потреби у ПХД в 
Україні [4] було використано менше джерел: дані на-
ціональних реєстрів раку, туберкульозу та державної 
медичної статистичної звітності національного Центру 
громадського здоров’я Міністерства охорони здоров’я 
України. Використання даних серологічного нагляду, 
опитувань і когортних досліджень, на нашу думку, може 
збільшити точність прогнозування потреби у ПХД. Для 
прогнозування можливе також використання окремих 
розрахункових стандартних показників. Наприклад, 
5-річна виживаність хворих на рак, прогностичні мо-
делі ЮНЕЙДС щодо ВІЛу тощо. Слід зазначити, що 
реєстри раку створені у багатьох розвинених країнах 
і швидко створюються у країнах, що розвиваються. А 
статистика щодо ВІЛу/СНІДу збирається переважною 
більшістю країн світу за однаковою методикою. Також 
доступні дані щодо травм з пошкодженням нервової 
системи, неврологічних наслідків багатьох інфекційних 
захворювань, але останніми роками в Україні усклад-
нене отримання статистичних даних щодо вроджених 
вад розвитку, тяжкої та глибокої розумової відсталості 
дітей, деменції дорослих.

Пацієнтоорієнтований підхід до лікування та до-
гляду паліативних хворих вимагає ретельного вивчен-
ня нозологічних форм, які є основним паліативним 
діагнозом. Розуміння особливостей перебігу хвороб 
дозволяє належним чином організувати медичну допо-
могу (залучати до лікування спеціалістів необхідного 
профілю, проводити лікування на ранніх етапах захво-
рювання задля зменшення інвалідизації, підвищення 
якості та тривалості життя паліативних хворих. Але слід 
також враховувати, що тяжкий стан паліативних хворих 
пов’язаний з декількома патологічними станами (син-
дромами) при таких захворюваннях, як інсульт, симпто-
матична серцева недостатність, хронічне обструктивне 
захворювання легень (ХОЗЛ). Коморбідність також 
значно впливає на прогноз недожитих років життя й 
інвалідизації. Для розрахунку цих ризиків використо-
вуються методи розподілу невизначеностей та квалі-
метрична вага окремих наслідків основної та супутніх 
хвороб на виникнення інвалідності.

Психоневрологічні розлади посідають перше місце 
серед причин інвалідності паліативних хворих [3]. Це 
відбувається через значне поширення, переважно тяж-

кий перебіг хвороб (деменцій, демієлінізуючих хвороб, 
інсультів у дорослих; вроджених вад розвитку, тяжких 
перинатальних станів, дитячого церебрального пара-
лічу, запальних хвороб центральної нервової системи, 
тяжкої та глибокої розумової відсталості у дітей) та їх 
ускладнень, коморбідність патологічних станів, ста-
ріння населення, можливості сучасної медицини, що 
дозволяє збільшити виживаність тяжких пацієнтів і по-
довжити їх життя. З точки зору паліативної медицини, 
важливими є також хвороби, перебіг яких супроводжу-
ється хронічним болем (скелетно-м’язовий біль, біль 
у суглобах) або частим періодичним болем (головний 
біль напруги, мігрень) [5]. 

Аналіз наслідків інвалідизуючих неврологічних хво-
роб у 2010 році [3] показав наступні результати: хроніч-
ний головний біль напруги торкнувся 1,43 млрд людей 
(18,88 % чоловіків та 22,69 % жінок планети, серед-
ній показник, незалежно від статі, становив 20,77 %), 
мігрень була постійною проблемою 1,01 млрд людей 
(14,70 %, з числа чоловіків — 10,68 %, жінок — 18,79 %), 
із втратою слуху зіткнулися 1,3 млрд, зору — 661 млн 
людей. Хронічний біль, розлади чутливості та керуван-
ня рухом характеризувалися наступними показниками: 
біль у попереку знижувала працездатність 632 тис. лю-
дей (9,17 %, або 9,64 % чоловіків і 8,70 % жінок), остео-
артрит колінного суглоба — 251 тис. (3,64 %, або 2,56 % 
чоловіків і 4,74 % жінок), болю в шиї зазнали 332 тис. 
(4,82 %, або 3,89 % чоловіків і 5,77 % жінок), інших 
скелетно-м’язових розладів — 561 тис. людей (8,14 %, 
або 7,56 % чоловіків та 8,73 % жінок). Окремо також 
треба відзначити 186 тис. (2,70 %) людей з інвалідністю 
внаслідок травм (3,17 % чоловіків і 2,21 % жінок).

Важливим для нашого дослідження також є показ-
ник кількості років, прожитих з інвалідністю (англ. — 
уears lived with disability, YLD). Порівняння цих показ-
ників у 1990 і 2010 роках [3] було проведено для всіх 
вікових категорій, обох статей разом і у розрахунку на 
100 тис. населення. Серед 289 причин було нараховано 
777 млн випадків YLD, що спричинили в середньому 
0,11 втрачених років на людину у світі. 15,3 % спричи-
нили інфекції, хвороби новонароджених та їх матерів, 
розлади харчування; 78,6 % — неінфекційні хвороби; 
6,1 % — травми. Слід також зазначити, що кількість 
років життя, втрачених через неінфекційні хвороби 
(англ. — years of life lost, YLL), у 2010 році була меншою 
та становила 42,8 % [6]. Неврологічні розлади спричи-
нили ще 42,9 млн YLD, більш ніж половина з яких при-
падає на мігрень, що при цьому не має значного впливу 
на показник YLL. Звертає на себе увагу також різниця 
головних причин YLL і YLD у людей старшого віку. Так, 
хвороба Альцгеймера та хвороба Паркінсона є найго-
ловнішими чинниками YLD у людей віком 80 років і 
старше, а для YLL у цьому віці головною причиною стає 
рак. Смертність від судинних криз (ішемічної хвороби 
серця й інсультів) за період 1990–2010 роки збільши-
лася з приблизно 20 % у 1990 році до орієнтовно 25 % 
(12,9 млн людей) у 2010 році. За цей період значно зрос-
ла смертність від ВІЛ/СНІДу (з 1596 до 4342 на 100 тис. 
населення), у зв’язку з розвитком епідемії. Незважаю-
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чи на незначну частину перебігу захворювання у ви-
гляді нейроСНІДу, що відповідає тематиці огляду, ВІЛ/
СНІД є важливою темою в організації ПХД. Сьогодні, 
за даними ЮНЕЙДС [7], у світі з ВІЛ/СНІДом живуть 
39 млн людей. У 2022 році діагностували 1,3 млн нових 
заражень, а 630 тис. хворих на СНІД померли. Хворі на 
СНІД, чиє життя добігає кінця, потребують паліативної 
допомоги й особливого догляду. Але слід також зазна-
чити успіхи у зниженні смертності від СНІДу остан-
нього десятиріччя за рахунок антиретровірусної тера-
пії (АРВТ). Так, для порівняння, 2010 року у світі від 
СНІДу померло 1,3 млн людей. В Україні нараховується 
понад 190 тис. ВІЛ-інфікованих, і лише 150 тис. з них 
отримують АРВТ.

Абсолютна кількість усіх випадків стійкої непрацез-
датності за аналізований період збільшилася з 583 млн 
у 1990 році до 777 млн у 2010 році (на 33,3 %), але від-
носний показник YLD, розрахований на 100 тис. на-
селення, зріс усього на 2,5 % (з 11 004 у 1990 році до 
11 283 у 2010 році). Кількість моторних і когнітивних 
порушень внаслідок енцефаліту в абсолютних числах 
зросла зі 177 тис. у 1990 році до 198 тис. у 2010 році, 
але YLD зменшився на 13,9 %, паралельно зі зменшен-
ням YLD щодо самих енцефалітів (на 13,4 %). Анало-
гічна тенденція була відзначена щодо втрати слуху від 
середніх отитів: при збільшенні абсолютної кількості з 
2,4 млн у 1990 році до 2,8 млн випадків у 2010 році по-
казники YLD зменшилися на 10,8 % (зі 46 на 100 тис. 
населення у 1990 році до 41 на 100 тис. населення у 2010 
році). Значно зросли моторні та когнітивні порушення 
внаслідок малярії: зі 104 тис. у 1990 році до 211 тис. у 
2010 році, зі збільшенням YLD з 2 до 3 на 100 тис. на-
селення (на 50,0 %). 

YLD неонатальних станів, що пов’язані з можливою 
подальшою інвалідністю дітей і дорослих, скоротився 
на 13,5 % (зі 159 на 100 тис. населення у 1990 році до 137 
на 100 тис. населення у 2010 році). Переважна більшість 
цих станів була скорочена за рахунок неонатальної ен-
цефалопатії, спричиненої родовою травмою й асфік-
сією під час пологів: YLD у 1990 році становив 106 на 
100 тис. населення, а у 2010 році — 89 на 100 тис. насе-
лення. Загальна кількість цих енцефалопатій становила 
9,4 млн випадків у 2010 році.

Зі старінням населення та підвищенням екологіч-
ного тягаря антропогенного забруднення навколиш-
нього середовища за період дослідження на 35,8 % 
зросла кількість новоутворень: з 2,5 млн вперше за-
реєстрованих випадків за 1990 рік до 4,5 млн випадків 
у 2010 році. Значна частина раків у ІІІ та IV стадіях 
супроводжується сильним хронічним болем і тради-
ційно лікується паліативно. Також окремо потрібно 
зазначити рак головного мозку та нервової систе-
ми, YLD якого також збільшився у світі на 25,6 %, з 
57 тис. випадків на рік у 1990 році до 92 тис. у 2010 
році. Слід також зауважити, що значна частина тяжких 
паліативних неврологічних захворювань і паліативних 
онкологічних захворювань корелює з високою кіль-
кістю суїцидів. Цей рівень також є показником якості 
ПХД тяжким пацієнтам [8]. Дані ВООЗ щодо суїцидів 

непрямо свідчать про значні проблеми з адекватним 
лікуванням та доглядом за тяжкими хворими в Укра-
їні [9]: показник смертності від самогубств в Україні 
(21,6 на 100 тис. населення) перевищує як середньо-
європейський (12,8 на 100 тис.), так і загальносвітовий 
(9,2 на 100 тис.) у 2019 році.

Значну інвалідизацію у світі спричиняють церебро-
васкулярні хвороби, кількість яких зросла з 2,3 млн 
випадків за 1990 рік до 4,3 млн у 2010 році (YLD під-
вищився на 43,6 %, з 44 на 100 тис. населення у 1990 
році до 63 на 100 тис. населення у 2010 році). Зроста-
ли як ішемічні інсульти (з 1,9 млн випадків у 1990 році 
до 3,4 млн випадків у 2010 році, YLD також зростав на 
40,2 %, з 35 до 49 на 100 тис. населення відповідно), так 
і геморагічні інсульти (з 471 до 961 тис., з ростом YLD 
на 57,0 %, з 9 до 14 на 100 тис. населення відповідно). 
Дані щодо YLD основних неврологічних інвалідизую-
чих хвороб, м’язово-скелетних розладів для чоловіків і 
жінок разом, незалежно від віку, подані у табл. 1.

За період дослідження [3] було також відзначено 
зростання травматизму — з 34,0 до 47,2 млн випадків 
на рік (на 38,4 %). YLD при цьому також збільшився на 
6,5 % (з 643 на 100 тис. населення у 1990 році до 685 на 
100 тис. населення у 2010 році), що приблизно напо-
ловину (на 3,8 %) відбувалося за рахунок збільшення 
транспортного травматизму (з 228 до 236 на 100 тис. на-
селення відповідно). А за даними ВООЗ [9], 2019 року 
смертність від дорожньо-транспортних пригод в Украї-
ні (10,2 на 100 тис. населення) перевищувала середньо-
європейську (7,4 на 100 тис. населення) на 37,8 %. Від 
початку повномасштабної війни в Україні до перелі-
ку травмованих з наступною інвалідизацією додалася 
значна кількість поранених військовослужбовців та 
цивільних (дорослих і дітей). За даними Управління 
Верховного комісара ООН з прав людини, станом на 
початок травня 2024 року в Україні поранення різного 
ступеня тяжкості отримали більше ніж 21 тис. цивіль-
них, орієнтовно 11 тис. загинули. Cеред них було 1351 
та 548 дітей відповідно [10]. 

Для зменшення страждань більшості пацієнтів з 
тяжкими неврологічними захворюваннями, особливо 
якщо вони призводять до обмеження рухомості, зни-
ження працездатності та супроводжуються сильним 
хронічним болем, їх необхідно лікувати як паліативних 
хворих. При цьому включення хвороб до національного 
переліку паліативних зазвичай збільшує витрати дер-
жави на їх лікування. Але про необхідність саме такого 
ставлення до епілепсії, наприклад, впевнено говорять 
B.M. Kluger et al. [11].

Епілепсія — це не окрема нозологія, а група захво-
рювань, що супроводжуються судомами, керованість 
яких коливається у діапазоні від таких, що піддаються 
саморегуляції пацієнтом або лікуються хірургічно та 
медикаментозно, до таких, що не піддаються регуляції 
[12, 13]. Потреби людей з епілепсією виходять за межі 
лікування нападів. Вони полягають також у необхід-
ності коригування настрою, когнітивної дисфункції, 
дистресу, які значно впливають на якість життя хворих 
[14]. Лікування епілепсії як паліативної хвороби іноді 
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Таблиця 1. Вибіркові дані щодо кількості років, прожитих з інвалідністю (YLD), за 1990 та 2010 роки

Хвороби та патологічні стани
YLD, тис. YLD, на 100 тис.

1990 2010 Δ% 1990 2010 Δ%

Неврологічні розлади 29 389 42 943 46,1 554 623 12,4

Хвороба Альцгеймера 3785 6801 79,7 71 99 38,3

Хвороба Паркінсона 356 606 70,5 7 9 31,2

Епілепсія 6415 8740 36,2 121 127 4,8

Розсіяний склероз 373 524 40,8 7 8 8,3

Мігрень 15 927 22 362 40,4 300 325 8,0

Головний біль напруги 1266 1779 40,5 24 26 8,1

Інші неврологічні розлади 1267 2129 68,0 24 31 29,3

М’язово-скелетні розлади 114 719 165 955 44,7 2164 2409 11,3

Ревматоїдний артрит 2566 3776 41,7 48 55 13,2

Остеоартрит 10 449 17 135 64,0 197 249 26,2

Біль у попереку 58 245 83 063 42,6 1099 1206 9,7

Біль у шиї 23 866 33 640 41,0 450 488 8,5

Вроджені вади розвитку 2620 3279 25,2 49 48 –3,7

Дефект нервової трубки 569 754 32,6 11 11 2,0

доцільно починати на ранніх її стадіях. Нейропаліа-
тивна допомога, як і інші види ПХД, має бути спря-
мована на задоволення психосоціальних, емоційних і 
духовних потреб пацієнтів та їх сімей. Вона має врахо-
вувати як самі напади, так і їх очікування (занепоко-
єння, втому, депресію), когнітивні та соціальні функції 
пацієнтів, побічні дії від медикаментів [15, 16]. Рівень 
самогубств при епілепсії значно вищий порівняно з 
загальною популяцією (11,0–15,0 % проти 0,4–1,5 %) 
[17, 18]. B.P. Hermann et al. пов’язують цей факт з не-
достатнім розпізнаванням та лікуванням депресії при 
епілепсії [19]. Про недостатність лікування розладів 
сну, втоми, болю, зокрема головного, когнітивних по-
рушень та інших проявів деменції говорять S. Hamelin 
et al., V. Senol et al., P. Martin, A. Mutlu, T.L. Glover & 
B.M. Kluger, P. Durepos et al. [20–25]. Достатня увага до 
коморбідних хвороб та ускладнень епілепсії може зна-
чно поліпшити якість життя пацієнтів навіть з некеро-
ваними нападами. Медикаментозна терапія епілепсії 
може бути доповнена психотерапією або скоригована 
залежно від цілей, яких при лікуванні прагне досягну-
ти сам пацієнт. Наприклад, когнітивна ясність, якої 
пацієнт може жадати більше, ніж позбавлення нападів. 
Проте у системі цілепокладання найважливішим є по-
збавлення від нападів, кожний наступний з яких може 
призвести до значного погіршення когнітивних функ-
цій і раптової смерті (ризик її у 2–4 рази вищий [26]). 
Тому іноді потрібні додаткові зусилля лікарів для того, 
щоб позбавлення нападів стало спільною ціллю лікаря 
та пацієнта [27]. Для уникнення тривоги та страху на-
ступних нападів іноді потрібні психотерапевтичні ре-
сурси, яких не має лікувальний заклад, що опікується 
пацієнтами з епілепсією. При цьому якісні психотера-
певтичні втручання можуть значно пом’якшити перебіг 

нападів, знизити їх частоту та поліпшити стан пацієнта 
між нападами [28, 29].

Координація паліативного догляду пацієнтів з епі-
лепсією часто виконується лікувальними закладами, які 
лікують основну хворобу. Це обмежує пацієнтів у задо-
воленні їх потреб в межах того, що може запропонувати 
цей медичний заклад. Як і при інших видах паліативної 
допомоги, оптимальним є координація лікування та до-
гляду з відокремленого від лікарень центру паліативної 
допомоги, якщо таку модель підтримує національна 
система охорони здоров’я [30]. Моделі надання нейро-
паліативної допомоги пацієнтам з епілепсією можуть 
бути різні: від спеціалізованих, коли допомогу надають 
лікарі зі спеціальною підготовкою у лікуванні епілепсії 
та паліативних хвороб, до хоспісів, до яких за потреби 
запрошують невролога з підготовкою у лікуванні епі-
лепсії [31–33].

Важливими є питання працевлаштування пацієнтів 
з епілепсією, які впливають на якість життя, очікуван-
ня, рівні тривожності та депресії. За даними Американ-
ського товариства хворих на епілепсію, рівень безробіт-
тя серед них у 2–3 вищий, ніж у популяції в цілому, і для 
пацієнтів із середньою тяжкістю епілепсії він сягає 50 % 
[34]. Втрата працездатності залежить від частоти, сили 
та керованості нападів, тяжкості ускладнень (зокрема, 
рівня когнітивних порушень), кількості та тяжкості ко-
морбідної патології [35].

Епілепсія призводить до дискримінації та стигмати-
зації. Хворі на епілепсію у 4 рази рідше за середній рі-
вень у популяції одружуються й отримують задоволен-
ня від шлюбу [36]. Наслідком соціальної ізоляції часто є 
занижена самооцінка. Члени сімей хворих на епілепсію 
(опікуни) мають високі показники тривоги, депресії та 
передчасної смертності, зумовленої хронічним стресом 
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і втомою [37–40]. Їх стан негативно впливає на якість 
догляду та підтримки хворих. На успіх лікування па-
цієнтів з епілепсією може також негативно впливати 
професійне вигорання неврологів, які їх лікують. Опи-
тування N.A. Busis et al. 4127 членів Американської ака-
демії неврології (2016) [41], що рівномірно представили 
всі території США, виявило принаймні один критерій 
вигорання у 60 % респондентів.

Україна ще у довоєнні часи не тільки зменшила ува-
гу до таких значних у статистичному сенсі паліативних 
хвороб, як тяжка і глибока розумова відсталість у дітей 
та деменція у дорослих, припинивши збирати медич-
ні статистичні дані щодо цих захворювань з 2019 року 
[42], але й навіть не робила належних акцентів на такі 
тяжкі та значно поширені паліативні захворювання, 
як епілепсія й розсіяний склероз. Наше дослідження, 
сподіваємося, стане кроком на шляху виправлення цієї 
ситуації.

Розсіяний склероз (РС) — хронічне прогресуюче ав-
тоімунне захворювання нервової системи з вогнищами 
демієлінізації, яке неминуче призводить до інвалідиза-
ції (протягом 10–20 років) та смерті, отже, є паліатив-
ним. Кількість хворих на РС у світі перевищує 2,5 млн 
осіб і зростає на 2,2–3,4 на 100 тис. населення щорічно. 
Останні 10 років цей приріст сягає 8 на 100 тис. насе-
лення у країнах Північної Європи. РС вражає переваж-
но жінок (до 80 %) молодого працездатного соціально 
активного віку. Початок захворювання припадає на вік 
29–33 роки, у жінок це 20–35 років, у чоловіків — 35–45 
років. Приблизно третина пацієнтів через 10 років від 
початку захворювання не здатна переміщуватися без 
сторонньої допомоги. Через 15 років таких пацієнтів 
вже до 50 % [43, 44]. 

В Україні за довоєнних часів нараховували до 21 тис. 
пацієнтів з РС (більш ніж 60 на 100 тис. населення), 
88 % з яких мали інвалідність, 2/3 не могли ані працю-
вати, ані навчатися. Показники інвалідності перевищу-
вали європейські у 1,7 раза. Щорічно діагноз РС впер-
ше встановлювали 1000–1200 особам. Захворювання є 
тягарем для родин пацієнтів та національної системи 
охорони здоров’я [45, 46]. 

Причинами розвитку РС є внутрішні (генетичні), 
зовнішні фактори (авітаміноз D, дистрес, віруси грипу, 
герпесу, Епштейна — Барр) та їх поєднання. Симпто-
матика РС включає сенсорні, рухові, мозочкові, зорові, 
бульбарні розлади. Діагностика ґрунтується на іденти-
фікації симптомів за McDonald, тобто поєднанні МРТ-
ознак демієлінізації та виявленні олігоклональних ан-
титіл у спинномозковій рідині [47–49]. 

Оцінка якості та прогнозованої тривалості життя 
пацієнтів з РС проводиться за шкалою порушень жит-
тєдіяльності Куртцке (англ. — Expanded Disability Status 
Scale, EDSS) [50]. У діапазоні від 4,0 до 9,5 бала шкала 
ґрунтується на оцінці можливості хворого ходити. Чим 
вища оцінка – тим тяжчий стан пацієнта. Якщо паці-
єнт здатний пройти без сторонньої допомоги та відпо-
чинку лише 500 метрів, оцінка за шкалою становить 4 
бали, 300 м — 4,5 бала, 200 м — 5 балів, 100 м — 5,5 бала. 
Стан, оцінений на 6 та більше балів, потребує для пере-

сування палиці, милиць, ходунків або інвалідного візка. 
Оцінка у 9 балів відповідає постільному режиму. При 
9,5 бала пацієнт не може вільно спілкуватися та ковта-
ти. 10 балів за шкалою відповідають смерті від РС. Ме-
тодика також оцінює пірамідні розлади (м’язова слаб-
кість та малорухомість кінцівок), мозочкові симптоми 
(тремор, порушення рівноваги), зниження зору, стов-
бурові розлади (труднощі мовлення, ковтання, неконт-
рольованість рухів очей), сенсорні розлади (оніміння, 
парестезії), наслідки порушення іннервації кишечника 
та сечового міхура, когнітивні розлади (труднощі мис-
лення, погіршення пам’яті).

Прогресуванню захворювання запобігають ранній 
початок лікування препаратами, що поліпшують нерво-
ву провідність, ліквідація дефіциту вітаміну D, адекват-
на терапія вірусних хвороб, фізична терапія [51, 52]. Від 
дебюту хвороби, особливо якщо він відбувся у вигляді 
специфічного клінічно ізольованого синдрому (КІС), 
пов’язаного з моно- або мультифокальною демієліні-
зацією, хороший клінічний ефект має використання 
патогенетичної терапії (глюкокортикостероїди, плазма-
ферез, інтерферони, глатирамеру ацетат, мітоксантрон, 
наталізумаб, фінголімод, теріфлюномід, диметилфума-
рат, окрелізумаб), які зменшують ризики запального 
пошкодження центральної нервової системи [53, 54]. 
Слід, однак, відзначити високу вартість цих препаратів. 

Для організації паліативного лікування необхідно 
враховувати фактори, які впливають на перебіг хвороби 
та прогноз. Серед таких факторів стать і вага пацієнтів. 
Наявність ожиріння обтяжує перебіг хвороби за раху-
нок підтримання запального процесу та збільшення 
навантаження на опорно-рухову систему при розвитку 
неврологічних ускладнень. Чоловіки хворіють на РС 
рідше, але перебіг ускладнень зазвичай більш тяжкий. 
Чоловіки гірше відновлюються після рецидивів хворо-
би та мають більші когнітивні й моторні розлади. У жі-
нок натомість більшим є вплив рецидивів на функцію 
зору [55].

Якщо паліативні пацієнти з РС отримують симпто-
матичне лікування, тривалість їх життя може бути та-
кою ж, як у інших людей без РС. Але своєчасне лікуван-
ня РС від моменту його дебюту та повноцінне паліатив-
не лікування пацієнтів з РС наприкінці життя в Україні, 
на жаль, проводяться нечасто. Пацієнтів з РС мало у 
регіональних центрах паліативної медицини. У багатьох 
країнах світу серед факторів, що заважають своєчасно-
му лікуванню РС, відзначають низьку прихильність до 
лікування значної частини пацієнтів, несвоєчасне вста-
новлення діагнозу та високу вартість терапії [56, 57].

Паліативна допомога пацієнтам з РС може надава-
тися як у хоспісах, так і вдома. Але зважаючи на широ-
кий перелік можливих пошкоджень нервової системи, 
до виїзної паліативної бригади може бути необхідно 
залучити лікарів декількох спеціальностей (невролога, 
гастроентеролога, уролога, офтальмолога). В Україні, 
яка забезпечує паліативну допомогу на дому за раху-
нок державного бюджету, мобільні бригади зазвичай 
включають терапевта або лікаря швидкої допомоги. 
Для консультування за означеними профілями палі-
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ативного пацієнта найчастіше доставляють до стаці-
онару. Також у постійному контакті на дому з такими 
пацієнтами перебувають сімейні лікарі, а не невроло-
ги. Це є невирішеною проблемою і для деяких інших 
країн [58].

Симптоматичне лікування паліативних хворих 
на РС часто спрямоване на симптоми, які найбільше 
впливають на якість життя: нейропатичний біль, когні-
тивні порушення, порушення сну, затримки сечовипус-
кання та випорожнення, спастичні стани, контрактури, 
пролежні, порушення ковтання. Останній симптом є 
причиною аспіраційних пневмоній і навіть смерті від 
задухи. Затримка сечі може потребувати призначення 
блокаторів α

1
-адренорецепторів, катетеризацій і епі-

цистостомій [59, 60]. Когнітивні порушення, пов’язані 
з дефіцитом уваги, порушення довготривалої пам’яті, 
виконавчого функціонування можуть збільшуватися 
під впливом депресії та тривоги від усвідомлення неви-
ліковності власного захворювання. Тому для їх корекції 
доцільні фізичні вправи, освітні програми та когнітив-
но-поведінкова терапія [61, 62].

Деменція, яка завжди проявлена порушенням когні-
тивних процесів (пам’яті, виконавчих функцій, плану-
вання, судження, критики), так само, як і епілепсія, це 
не одне, а група різних захворювань, у межах яких вона 
може бути розглянута як синдром когнітивної дисфунк-
ції, як складова нозології. Як вже було зазначено, ще за 
довоєнних часів в Україні припинили збирання даних 
медичної статистики щодо деменцій. Повномасштаб-
на війна додатково унеможливлює цей процес. Такі 
обставини ускладнюють визначення та прогнозування 
потреби у ПХД, необхідних ресурсів системи охорони 
здоров’я для їх задоволення.

Паліативний стан пацієнтів з деменцією 
пов’язаний із невиліковністю захворювання, стійкіс-
тю та неухильним прогресуванням когнітивних роз-
ладів. Згідно з міжнародними рекомендаціями щодо 
діагностики психічних розладів останнього перегляду 
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 
DSM-V) [63], когнітивний розлад — це зниження 
сприйняття, збереження, перетворення та передачі ін-
формації нижче від преморбідного рівня, яке заважає 
продуктивній праці, повсякденному функціонуванню 
людини, самообслуговуванню, впливає на поведінку, 
почуття, емоції та соматичний стан. З морфологічної 
та патофізіологічної точки зору нейродегенерація, 
що призводить до когнітивних порушень, пов’язана з 
руйнуванням міжнейронних зв’язків та неможливістю 
утворювати нові.

Із 55 млн пацієнтів з деменцією 70 % мають хво-
робу Альцгеймера, інші страждають від наслідків су-
динної деменції (інсультів, транзиторних ішемій), ге-
нетичних, ендокринних, метаболічних, інфекційних 
хвороб. Хворі мають порушення пам’яті, труднощі 
самоорганізації, концентрації уваги, планування дня, 
порушення мови, помилки сприйняття (відстані, роз-
міру, галюцинації), дезорієнтовані в часі, неспроможні 
керувати власними емоціями, відчувають невмотиво-
вані зміни настрою.

Шкала глобального погіршення когнітивних 
функцій (Global Deterioration Scale, GDS) виділяє 7 
стадій їх зниження. На 5-й стадії (при помірній де-
менції) пацієнти не спроможні існувати без сторон-
ньої допомоги: не пам’ятають власної адреси та но-
мера телефону, імен членів родини, головних фактів 
власної біографії, дезорієнтовані у часі та просторі, 
але не потребують допомоги у самообслуговуванні. 
На 6-й та 7-й стадіях (середня та тяжка деменція) па-
цієнти потребують паліативної допомоги, спеціаль-
ного догляду, лікування з виконанням життєзбережу-
вальних процедур.

Висновки
Проведене дослідження дозволило окреслити коло 

інвалідизуючих паліативних неврологічних захворю-
вань, на яких мають бути зосереджені зусилля націо-
нальних систем охорони здоров’я, що розбудовують 
систему паліативної та хоспісної допомоги. Викорис-
тавши результати глобального дослідження тягаря інва-
лідизуючих хвороб за 1900–2010 роки, ми виокремили 
такі хвороби та патологічні стани: злоякісні новоутво-
рення, СНІД, тяжкі травми, інсульти, демієлінізуючі 
хвороби, епілепсії, депресії та суїциди, скелетно-м’язові 
розлади (біль у шиї, попереку, суглобах), головний біль 
напруги, мігрень, втрата зору та слуху, деменції дорос-
лих, тяжка та глибока розумова відсталість дітей, дитя-
чі церебральні паралічі, вроджені вади розвитку. Нами 
були враховані ураження нервової системи, що призво-
дять до порушення когнітивних функцій, чутливості, 
руху, зору, слуху, супроводжуються хронічним сильним 
болем, судомами, ризиком критичних порушень віталь-
них функцій.

Аналіз літературних джерел дозволив виявити 
проблему неналежного ставлення у системах охорони 
здоров’я до епілепсії та розсіяного склерозу як до па-
ліативних хвороб. У зв’язку з цим пацієнти не отри-
мують належного лікування та догляду, а їх опікуни 
мають високі ризики депресії, тривоги та передчасної 
смерті.

Паліативні пацієнти з епілепсією та їхні опікуни 
мають специфічні потреби, для задоволення яких 
створено та розвивається специфічних напрямок 
ПХД — нейропаліативна медицина. Пацієнти із роз-
сіяним склерозом вже через 10 років від початку за-
хворювання мають проблеми з рухом і згодом оста-
точно втрачають можливість до переміщення та само-
обслуговування. Втрата здатності самообслуговуван-
ня до паліативного рівня також є важливою ознакою 
тяжкості стану і при деменціях. Ранній початок ліку-
вання цих хвороб, передбачений у сучасних системах 
паліативної допомоги, здатний загальмувати розви-
ток хвороб, поліпшити якість життя пацієнтів та їх 
опікунів (членів їх сімей), зменшити страждання. 
Ставлення до багатьох інвалідизуючих неврологіч-
них хвороб як до паліативних дозволить правильно 
розподіляти ресурси національних систем охорони 
здоров’я та сприятиме розбудові систем паліативної 
та хоспісної допомоги.
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Конфлікт інтересів. Автори заявляють про відсут-
ність конфлікту інтересів та власної фінансової зацікав-
леності при підготовці даної статті.

Внесок авторів. Внесок у написання статті є рівним 
(всі автори брали участь у пошуку й аналізі літературних 
джерел). Дизайн дослідження розроблений В.Г. Несте-
ренко. 
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Clinical and epidemiological characteristics of disabling neurological diseases  
(literature review)

Abstract. Disabling neurological diseases are accompanied by dis-
turbances in motor activity, sensitivity, cognitive impairment and 
chronic pain, often reduce the quality of life in its last years and 
months, cause death, and therefore they are proposed to be con-
sidered as palliative diseases. To determine the list of these diseases, 
we made a selection from the analytical report of the Global Burden 
of Disease Study for 1990–2010, published in the Lancet journal 
in 2012. Of 289 disabling diseases, based on the criteria of direct 
or frequent comorbid damage to the nervous system, the presence 
of chronic pain, cognitive decline and limitation of motor activ-
ity, which are the causes of a significant decrease in the quality of 
life and work capacity, we chose the following diseases and patho-
logical conditions: malignant neoplasms, AIDS, severe injuries, 
strokes, demyelinating diseases, epilepsy, depression and suicide, 
musculoskeletal disorders (neck, lower back pain, arthritis), tension 
headache, migraine, loss of vision and hearing, dementia of adults, 
severe and profound mental retardation of children, children’s 

cerebral palsy, congenital malformations. We studied the trend of 
increasing or decreasing the burden of selected diseases depend-
ing on the number of years lived with disability and analyzed the 
interpretation of these trends according to literary sources. Special 
attention in the review was paid to disabling neurological diseases, 
which are unjustifiably not considered in the health care systems 
of most countries as palliative: epilepsy, multiple sclerosis and de-
mentia. The clinical and epidemiological characteristics of these 
diseases were also studied by the bibliosemantic method. The search 
for literature sources for the review was conducted in PubMed and 
Google Scholar. It is concluded that the treatment of patients with 
disabling neurological diseases as palliative patients, with appro-
priate organizational solutions in national health care systems, will 
help to improve the quality of life and reduce suffering of both pa-
tients and their family members.
Keywords: palliative and hospice care; years lived with disability; 
epilepsy; dementia; multiple sclerosis; review


