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В роботі висвітлені проблеми і труд-
нощі, з  якими стикаються пацієнти 
з  епілепсією, що  досягли повноліття, 
та  їхні батьки під час зміни медичної 
установи і лікуючого лікаря через пере-
хід до служби охорони здоров’я, орієн-
тованої на  дорослих.

Обговорюються чималі клінічні 
та психосоціальні ускладнення неспри-
ятливого перебігу епілепсії у дорослих, 
які захворіли в дитинстві. Подані моделі 
еволюції дитячої/підліткової епілепсії, 
які залежать від причини захворювання. 
Наведені приклади організації плавного 
і  безпечного переходу пацієнтів з  епі-
лепсією, які захворіли в  дитинстві, під 
спостереження неврологів/епілептоло-
гів для дорослих у різних країнах світу.

Наголошується, що ключем для ство-
рення індивідуалізованої програми 
успішного переходу є врахування етіо-
логії епілепсії, особливо якщо молоді 
пацієнти потребують спеціального до-
гляду в зв’язку зі зниженням інтелекту.

Розглянуто можливості такого пе-
реходу в  Україні на  прикладі роботи 
Львівського обласного протиепілеп-
тичного центру.

Ключові слова: епілепсія, дитяча 
епілепсія, моделі переходу у  дорос-
лий вік

В  работе освещены проблемы и  труд-
ности, с которыми сталкиваются достигшие 
совершеннолетия пациенты с  эпилепсией 
и их родители при изменении медицинского 
учреждения и  лечащего врача из-за  пере-
хода к  службе здравоохранения, ориен-
тированной на  взрослых.

Обсуждаются значительные клини чес-
кие и  психосоциальные осложнения не-
благоприятного течения эпилепсии у взрос-
лых, заболевших в  детстве. Представлены 
модели эволюции детской/подростковой 
эпилепсии, которые зависят от  причины 
заболевания. Приведены примеры орга-
низации плавного и  безопасного перехо-
да заболевших эпилепсией в  детстве под 
наблюдение неврологов/эпилептологов 
для  взрослых в  разных странах мира.

Подчеркивается, что ключом для  соз-
дания индивидуализированной программы 
успешного перехода является учет этио-
логии эпилепсии, особенно если молодые 
пациенты нуждаются в специальном уходе 
в  связи со  снижением интеллекта.

Рассмотрены возможности такого 
перехода в  Украине на  примере работы 
Львовского областного противоэпилепти-
чес кого центра.

Ключевые слова: эпилепсия, детская 
эпилепсия, модели перехода во  взрослый 
возраст

The paper highlights the problems 
and diffi  culties faced by  patients with 
epilepsy and their parents when chang-
ing the medical institution and the at-
tending physician due to the transition 
to  adult health services.

Considerable clinical and psycho-
social complications of  unfavourable 
epilepsy course in  adults with child-
hood-onset epilepsy are discussed. 
The  models of  the evolution of  child-
hood/adolescent epilepsy, which de-
pend on  the cause of  the disease, are 
presented. Examples of  the organiza-
tion of  a  smooth and safe transition 
of  people with childhood-onset epi-
lepsy under the supervision of  adult 
neurologists/ epileptologists in  diff er-
ent countries of  the world are given.

It is emphasized that the key to cre-
ate an individualized program for a suc-
cessful transition is the epilepsy etiology 
account, especially if  young patients 
need special care because of  mental 
disorders. The  possibilities of  such 
a  transition in  Ukraine are considered 
on the example of activities of the Lviv 
Regional Antiepileptic Centre.

Keywords: epilepsy, childhood epi-
lepsy, models of transition to adulthood

*У світі на епілепсію хворіють понад 65 млн осіб, з них 
25 % — це діти віком до 15 років [1]. Приблизно 50 % 
осіб, що захворіли на епілепсію в дитинстві, потребують 
подальшого лікування і в дорослому житті [2]. Світова 
практика свідчить, що  проблема передачі пацієнтів 
з  епілепсією після досягнення повноліття під  спо-
стереження неврологів служби охорони здоров’я 
для  дорослих є  актуальною і  не  розв’язаною. Немає 
єдиного узгодженого алгоритму такого переходу, що зу-
мовлене, зокрема, відмінностями в системах охорони 
здоров’я в різних країнах світу. Не спланований належ-
но, а тому невдалий, перехід може мати негативні на-
слідки для здоров’я і психосоціального стану пацієнта.

Метою нашого дослідження було вивчення світового 
досвіду в менеджменті переходу пацієнтів з епілепсією 
від дитячих неврологів (епілептологів) до спеціалістів 
для  дорослих та  аналіз цієї проблеми у  Львівській 
області.

Епілепсія є  складним захворюванням, при якому 
епілептичні напади  — це  тільки частина проблеми. 
Психосоціальні наслідки у  дорослих, які хворіють 
на епілепсію з дитинства, бувають чималими: знижу-
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ється рівень освіти, збільшується соціальна ізоляція 
і  фінансова залежність від  батьків, виникають труд-
нощі в  подальшому працевлаштуванні і  створенні 
сім’ї, з’являються, або  перебігають далі когнітивні, 
поведінкові і  психічні розлади, трапляються випад-
ки незапланованої позашлюбної вагітності. І  такі 
явища спостерігаються навіть у  разі припинення на-
падів  [3—6]. Без  продуманого, добре спланованого 
переходу є  підвищений ризик перерви в  лікуванні, 
або неадекватної зміни протиепілептичних препаратів, 
що призводить до погіршання симптомів захворюван-
ня, а  іноді і  до  раптової несподіваної смерті (sudden 
unexpected death)  [7]. Подібні проблеми виникають 
не тільки у пацієнтів з епілепсією, але й у дітей та під-
літків, які хворіють на інші хронічні захворювання — 
цукровий діабет, ревматоїдний артрит, астму, генетичні 
хвороби тощо [8, 9].

Загалом, перехід визначений як «цілеспрямований 
запланований процес, що  стосується медичних, пси-
хосоціальних та освітніх/професійних потреб молодих 
осіб з  хронічними фізичними та  медичними станами, 
коли вони переходять від системи заходів, зосередже-
них на дитинстві, до системи охорони здоров’я, орієн-
тованої на  дорослих»  [9]. На  відміну від  одноразової 



ISSN 2079-0325. УКРАЇНСЬКИЙ ВІСНИК ПСИХОНЕВРОЛОГІЇ. 2019. Том 27, випуск 3 (100) 81

ДІАГНОСТИКА ТА ЛІКУВАННЯ НЕВРОЛОГІЧНИХ І ПСИХІЧНИХ РОЗЛАДІВ У ДІТЕЙ (Матеріали Науково-практичної конференції)

події — «передачі» пацієнта (що фактично є передачею 
послуг від однієї команди до іншої), «перехід» — це ди-
намічний і  структурований процес, який передбачає 
планування, підготовку і  залучення кваліфікованої 
команди до  забезпечення бездоганної роботи з  по-
дальшого надання допомоги у службах, орієн тованих 
на дорослих [6, 10].

Для розгляду процесу переходу Geerts A. et al.  [3] 
запропонували три моделі еволюції епілепсії, які за-
лежать від етіології хвороби.

Модель № 1. Епілепсія, що починається в ранньому 
дитинстві та перебігає далі у зрілому віці і міцно асо-
ціюєть ся з розумовою відсталістю, яка має величезний 
вплив на процес лікування та соціальну допомогу до-
рослому пацієнту з епілепсією. Епілептичні синдроми, 
які характеризують цю  першу групу, зазвичай, нале-
жать до широкої категорії симптоматичної вогнищевої 
або симптоматичної генералізованої епілепсії, генетич-
них епілепсій (наприклад, синдром Ангельмана).

Модель №  2. Епілепсія може початися в  ранньому 
дитинстві з наступною ремісією нападів, але зі збере-
женням інших, пов’язаних з ними коморбідних станів 
(когнітивні, поведінкові, моторні порушення). Ремісія 
епілепсії в дитячому віці ще не гарантує успішного роз-
витку дорослого життя. Дуже важко відстежити перебіг 
коморбідних станів «колишнього» пацієнта в доросло-
му віці, якщо відсутні напади, і пацієнт не приймає ліку-
вання. В цієї групі можуть бути пацієнти з вік-залежними 
ідіопатичними вогнищевими або  генералізованими 
формами епілепсії (роландична епілепсія, синдром 
Панайотопулоса, абсансна епілепсія).

Модель № 3. Епілепсія може розпочатись у підлітко-
вому віці і потім перебігати далі у зрілому віці. Зазвичай, 
епілепсія, яка починається після 12  років, навряд 
чи припиниться. Наприклад, юнацька міоклонічна епі-
лепсія є однією з тих форм, які належать до цієї групи.

Важливість врахування етіології епілепсії в  про-
цесі переходу підтверджує і робота A. De Saint-Martin 
et  al.  [11], в  якій обґрунтовується необхідність пере-
важно нейропсихологічної і соціальної підтримки паці-
єнтам з епілептичною енцефалопатією з продовженою 
спайк-хвилевою активністю під час сну (так званий 
ECSWS синдром), оскільки у  хворих зі  структурно-ге-
нетичною природою цього вік-залежного синдрому 
на фоні лікування зникають і напади, і епілептиформні 
порушення на  ЕЕГ, але залишаються когнітивні роз-
лади. Водночас пацієнти з  невідомою етіологією цієї 
форми епілепсії одужують без інтелектуального дефі-
циту і не потребують переходу під опіку епілептолога 
для дорослих.

Окремі форми дитячої епілепсії в  дорослому віці 
потребують зміни пріоритетів в  процесі лікування. 
Зокрема, при туберозному склерозі, зазвичай, важли-
вою проблемою є перехід від конт ро лю нападів та по-
ліпшення когнітивних функцій в дитинстві — до ліку-
вання ниркової недостатності та  психічних розладів 
в зрілому віці. При синдромі Стердж — Вебера проб-
леми з переходом, зазвичай, змінюються  — від конт-
ро лю нападів та реабілітації у дітей — до інвалідності 
та мігрені у дорослому віці. При енцефаліті Расмуссена 
з  початком в  підлітковому віці перехід є  особливо 
складним. Ті пацієнти, які успішно перенесли гемісфе-
ротомію, можуть мати кращий потенціал бути успішни-
ми у дорослому житті. Тому процес переходу повинен 
гарантувати, що  всі ці  еволюційні проблеми будуть 
обов’язково враховані [12].

Велику роль у процесі переходу відіграють батьки 
пацієнтів. Лікування дитячої епілепсії передбачає дуже 
близькі і довірливі взаємини між сім’єю і дитячим епі-
лептологом. Батьки стежать за  правилами лікування 
і  несуть за  це  відповідальність. Коли ж  дитина стає 
майже дорослою, то  часто бачить лікаря самостійно, 
і в процесі спілкування акцент робиться на незалежнос-
ті пацієнта. Відмова від конт ро лю є важкою для багатьох 
батьків, і їхні потреби варто брати до уваги у перехід-
ному процесі [13]. У Франції 70 % батьків хворих дітей 
стурбовані необхідністю змінювати лікаря, а ті, так само, 
не завжди готові до відповідальності, яку вони мають 
нести, не маючи достатніх знань про дитячі форми епі-
лепсії, які трансформуються у дорослий вік [14]. Згідно 
з опитуванням батьків, проведеним Davies H. et al. [15] 
в  Монреальскій дитячій клініці, з’ясувалось, що  вони 
мали величезне почуття страху і невпевненості, а та-
кож відчуття «покинутості» командою медиків під час 
перехідного процесу. Батьки вважали, що  нормаль-
ному переходу перешкоджає відсутність достатньої 
координації в  системі охорони здоров’я, уразливість 
пацієнта, відсутність належних ресурсів у системі охо-
рони здоров’я, орієн тованій на дорослих, які б брали 
до  уваги особливі та  багатогранні потреби молодої 
людини. Процес переходу відчувався більш простим 
при налагодженні контактів в новій медичній установі, 
що  потребувало від  батьків, як  вони вважали, «вина-
хідливості та спритності».

Як же подолати всі бар’єри, які виникають при пе-
реході підлітка з епілепсією неврологу для дорослих?

В багатьох країнах з метою створення сприятливих 
умов для плавного переходу дітей і підлітків з епілеп-
сією під опіку неврологів для дорослих розробляють 
спеціальні програми, формують групи спеціалістів 
для  оцінення ефективності того чи  того варіанту ве-
дення пацієнтів. Але доказової бази для впровадження 
в практику певних засад такого переходу поки що не-
має [16].

Розглянемо деякі моделі обговорюваного процесу 
переходу.

В США проведено пілотний проєкт (TAP — transition-
age program) в  спеціалізованому центрі 4-го  рівня 
штату Міннесота зі створенням мультидисциплінарної 
команди  [17], яка продемонструвала свою дієвість. 
Члени групи, яка мала у  своєму складі  — окрім не-
врологів  — дитячих нейропсихологів та  соціальних 
працівників, проводили огляд пацієнта в присутності 
батьків/опікунів з оцінюванням готовності до переходу, 
з'ясовували коморбідні стани, надавали рекомендації 
щодо перехідного періоду, створювали докладний 
висновок для фахівця для дорослих. Повторний огляд 
проводили після переходу пацієнта з оціненням його 
стану та наданням в разі потреби додаткових рекомен-
дацій щодо лікування.

Досвід нідерландських вчених [18] продемонстру-
вав ефективність створення для підлітків так званої клі-
ніки перехідного періоду (epilepsy transition clinic), в якій 
працюють спеціалісти, кожен з яких має знання в галузі 
і дитячої і епілептології дорослих. Із 117 пацієнтів віком 
від 15 років, які були залучені у дослідження, у 54,7 % 
було змінено режим лікування, у  12,0  % переглянуто 
діагноз епілепсія, 16,2 % увійшли в ремісію нападів.

За французькою моделлю переходу в регіональних 
центрах передбачений тільки один фахівець  — епі-
лептолог для дорослих, який здійснює спостереження 
і лікування пацієнтів лише з тяжкими формами епілепсії 
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із супутньою розумовою відсталістю. В Німеччині про-
єкти переходу були організовані на  місцевому рівні, 
кожен з яких фокусувався на однієї хворобі або на од-
нієї групі захворювань, тому оцінити їхню ефективність 
майже неможливо [19].

В Канаді, як відомо, є одна з кращих в світі систем 
охорони здоров’я. Тому, природно, що  в  цій країні 
за  державної фінансової підтримки розроблено, опу-
бліковано і впроваджено рекомендації щодо процесу 
переходу пацієнтів з  епілепсією до  служби охорони 
здоров’я, орієн тованої на  дорослих  [20]. В  провінції 
Онтаріо було створено мультидисциплінарну групу, яка 
залучала дитячих і епілептологів для дорослих, невро-
логів, психіатрів, спеціалістів із підліткової медицини, 
сімейних лікарів, реабілітолога, медсестер, соціальних 
працівників, адвоката, представників пацієнтів та їхніх 
батьків, менеджерів проєкту. Як результат запропонова-
но сім основних кроків переходу (окремо для осіб з нор-
мальним інтелектом, окремо — для хворих з помірними 
і тяжкими розумовими розладами), здійснити які можна 
під час звичних візитів до лікаря. Перший крок (у віці 
12—17  років) полягає у  розгляді так званої «Спільної 
моделі організації переходу» з поступовим перенесен-
ням відповідальності за його здійснення з медичного 
працівника на  батьків, а  потім, у  кінцевому підсумку, 
на підлітка з нормальним розвитком, який з віком стає 
більш самостійним. Другий крок (у  віці 12—17  років) 
передбачає вивчення фінансових, суспільних та юри-
дичних аспектів, які дозволять мінімізувати прогалини 
у  наданні медичних послуг та  їх  фінансуванні після 
того, як пацієнт залишить педіатричну систему охорони 
здоров’я. У віці 16—17 років (третій крок) визначають 
фізичну і психологічну готовність пацієнта і його батьків 
до переходу. Для цього використовують спеціальні ан-
кети (Readiness checklists) окремо для пацієнта і батьків, 
а  також створюють брошуру «Мій  паспорт здоров’я» 
з  важливою надрукованою інформацією про перебіг 
хвороби, її  лікування, даними додаткових обстежень. 
Четвертий крок (12—19  років) здійснюється окремо 
для пацієнтів з нормальним і зі зниженим інтелектом 
і полягає в ідентифікації та усуненні ризиків невдалого 
переходу: виявлення психічних розладів (депресії, 
тривоги, розладів аутистичного спектра), рівня комп-
лаєнсу і  психосоціальних проблем (здобуття освіти, 
запобігання незапланованої вагітності та ін.). На п’ятому 
етапі проходить перегляд коректності діагнозу епілепсії 
як з клінічного погляду (нові типи нападів, можливість 
психогенних приступів і т. ін.), так і за допомогою по-
вторних обстежень: ЕЕГ, або  відео-ЕЕГ-моніторингу 
(за показаннями), огляду психіатра, новітніх генетичних 
досліджень, які можуть мати значення у виборі терапев-
тичної тактики. У віці 16—17 років (на шостому етапі) 
з’ясовуються можливі опції для подальшого лікування 
фармакорезистентних хворих (застосування нейро-
модуляції, кетогенної дієти тощо). І, нарешті, сьомий 
крок — оформлення стандартизованої докладної до-
кументації з  рекомендаціями подальшого супроводу 
для переходу до епілептологу для дорослих (у віці па-
цієнта 17—18 років). Протягом усього періоду переходу 
пацієнт не втрачає зв’язку і  з  сімейним лікарем, який 
розв’язує всі інші медичні проблеми поза епілепсією. 
Автори проєкту вважають, що  багатопрофільні про-
грами переходу ідеально підходять для  розв’язання 
багатьох проблем у підлітків з епілепсією. Проте, як вва-
жають Borlot F. et al. [21], потрібні додаткові дослідження 
для кращого розуміння потреб популяції пацієнтів, які 

перебувають в  перехідному періоді, та  визначення 
кваліфікації та компетентності тих, хто візьме на себе 
надання спеціалізованої медичної допомоги.

В  Україні в  рамках широкомасштабної медичної 
реформи ще  не  розглядалась проблема переходу ді-
тей і підлітків з хронічними захворюваннями під опіку 
фахівців для дорослих після досягнення повноліття.

Зазвичай, пацієнти з епілепсією разом із батьками 
після отримання своїх документів у  дитячих невро-
логів (амбулаторних карт або  виписок) звертаються 
до дорослих неврологів за місцем проживання для по-
дальшого спостереження і лікування, отримання групи 
інвалідності відповідно до настанов експертних комісій 
для дорослих. Часто пацієнти прагнуть якомога довше 
контактувати із дитячим неврологом, з яким склалися 
багатолітні довірливі стосунки, і  побоюються зверта-
тись до нового для них лікаря.

Для забезпечення безперервного супроводу пацієн-
тів з епілепсією у Львівській області за останні два роки 
була започаткована співпраця між Львівським об-
ласним протиепілептичним центром на  базі кафедри 
неврології Львівського національного медичного 
університету імені Данила Галицького і  відділенням 
для  лікування і  реабілітації дітей з  ураженням ЦНС 
і  психіки Західноукраїнського спеціалізованого дитя-
чого медичного центру. Щороку це відділення приймає 
близько 200  дітей з  вперше виявленою епілепсією. 
На цю пору на обліку тут перебувають 1302 пацієнти 
з  епілепсією. Хворих із  фармакорезистентним пере-
бігом захворювання регулярно планово направляють 
на консультації в обласний протиепілептичний центр. 
Перед переходом такого контингенту хворих в невро-
логічну службу, орієн товану на  дорослих, проводять 
їх  повторне комплексне обстеження і  узгоджуються 
рекомендації щодо подальшого лікування. З  районів 
області і  м.  Львова уже неврологи для  дорослих на-
правляють в центр пацієнтів у разі виникнення труд-
нощів щодо діагностики та  лікування після переходу 
від  дитячої неврологічної служби, нерідкими також 
є самозвернення за допомогою пацієнтів з батьками. 
Звичайно, таких підхід є  далеко недосконалим і  не-
системним, адже пройшли за цей час спільний огляд 
тільки 107 пацієнтів, більша частина з яких (75,7 %) — 
з несприятливим перебігом хвороби.

Вважаємо, що проблему переходу пацієнтів з хроніч-
ними захворюваннями і, зокрема, з епілепсією, з дитя-
чого/підліткового віку у дорослий треба розв’язувати 
на державному рівні через створення пілотних проєктів 
або продуманих міждисциплінарних програм, ґрунту-
ючись на досвіді розвинених країн світу.
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