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Ïðåäñòàâëåíû îñíîâíûå ðåçóëüòàòû ñîöèîëîãè÷åñêîãî èññëåäîâàíèÿ, ïðîâåäåííîãî ñ öåëüþ èçó÷åíèÿ
óðîâíÿ óäîâëåòâîð¸ííîñòè òåêóùåé òåðàïèåé, èñïîëüçóåìîé ïðè ëå÷åíèè ïàöèåíòîâ ñ ïåðâè÷íî-ïðîãðåñ-
ñèðóþùèì ðàññåÿííûì ñêëåðîçîì (ÏÏÐÑ). Â îïðîñå ïðèíÿëè ó÷àñòèå 418 ïàöèåíòîâ ñ óñòàíîâëåííûì
äèàãíîçîì ÏÏÐÑ è 80 íåâðîëîãîâ, ñïåöèàëèçèðóþùèõñÿ â îáëàñòè äàííîãî çàáîëåâàíèÿ. Âïåðâûå áûëî
îñóùåñòâëåíî ìàññîâîå èçó÷åíèå ìíåíèÿ ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ, ñ÷èòàþùåãîñÿ äî íàñòîÿùåãî âðåìåíè èíêó-
ðàáåëüíûì ñîñòîÿíèåì.
Êëþ÷åâûå ñëîâà: ïåðâè÷íî-ïðîãðåññèðóþùèé ðàññåÿííûé ñêëåðîç, ïàöèåíòñêàÿ îðãàíèçàöèÿ, àíêåòèðîâà-
íèå, êà÷åñòâî æèçíè ïàöèåíòà ñ ÏÏÐÑ.

Ââåäåíèå

Ð
àññåÿííûé ñêëåðîç (PC) — õðîíè÷åñêîå ïðî-
ãðåññèðóþùåå äåìèåëèíèçèðóþùåå çàáîëåâàíèå
íåðâíîé ñèñòåìû, êîòîðîå â ïîñëåäíåå âðåìÿ

ïðî÷íî ñâÿçûâàåòñÿ ñ òàêèìè ïîíÿòèÿìè, êàê «ñîöè-
àëüíàÿ ïîëèòèêà», «ãîñóäàðñòâåííûå ãàðàíòèè», «êà-
÷åñòâî æèçíè ãðàæäàí».

Ãðàæäàíñêîå îáùåñòâî è ïðàâèòåëüñòâà ðàçíûõ
ñòðàí ïî÷òè 50 ëåò âåäóò àêòèâíóþ ðàáîòó, íàïðàâ-
ëåííóþ íà óëó÷øåíèå êà÷åñòâà æèçíè è ìåäèöèíñêîãî
îáñëóæèâàíèÿ ëþäåé ñ ÐÑ, êîëè÷åñòâî êîòîðûõ ãîä
îò ãîäà ðàñò¸ò âî âñ¸ì ìèðå.

Â íàñòîÿùåå âðåìÿ ïðîáëåìà ÐÑ âèäèòñÿ áîëåå
ïåðñïåêòèâíîé, ÷åì â 2001 ãîäó è äàæå â 2011 ãîäîì.
Â ïåðâóþ î÷åðåäü ýòî êàñàåòñÿ ñèòóàöèè ñ îáåñïå÷å-
íèåì ïàöèåíòîâ äîðîãîñòîÿùèìè ëåêàðñòâåííûìè
ñðåäñòâàìè (ïðåïàðàòàìè èçìåíÿþùèìè òå÷åíèå ðàñ-
ñåÿííîãî ñêëåðîçà — ÏÈÒÐÑ). Åñëè â 2001 ãîäó
ÏÈÒÐÑ ïîëó÷àëè ìåíåå 10% ïàöèåíòîâ (íà òîò ìî-
ìåíò îêîëî 1500 ÷åë.), à â 2011 ãîäó, ïîñëå òîãî, êàê
äëÿ âñåõ ïàöèåíòîâ, èìåþùèõ ïîêàçàíèÿ ê ÏÈÒÐÑ,

çàêîíîäàòåëüíî çàêðåïëåíî ïðàâî íà áåñïëàòíîå èõ
ïîëó÷åíèå, 17 955 (è åùå 1004 íàõîäèëèñü â «ëèñòàõ
îæèäàíèÿ» — î÷åðåäè íà ïîëó÷åíèå ïðåïàðàòà),
òî íà êîíåö 2017 ãîäà ïàöèåíòîâ ñ ÐÑ, ïîëó÷àþùèõ
ÏÈÒÐÑ ïî «Ïðîãðàììå ñåìè äîðîãîñòîÿùèõ çàáî-
ëåâàíèé», ñòàëî áîëåå 40 000 ÷åë. [1, 2].

Çíà÷èòåëüíî óëó÷øèëèñü äèàãíîñòè÷åñêèå âîç-
ìîæíîñòè: åñëè â 2001 ãîäó â ñòðàíå áûëî ïîðÿäêà
4 öåíòðîâ è äâóõ êàáèíåòîâ, ñïåöèàëèçèðóþùèõñÿ íà
äèàãíîñòèêå ðàññåÿííîãî ñêëåðîçà, à ê 2011 ãîäó ñåé-
÷àñ èõ íàñ÷èòûâàëîñü 56, òî â íàñòîÿùåå âðåìÿ êîëè-
÷åñòâî ñïåöèàëèçèðîâàííûõ ïî ÐÑ öåíòðîâ, îòäåëå-
íèé è êàáèíåòîâ â Ðîññèéñêîé Ôåäåðàöèè, ïðåâûñè-
ëî 130 åäèíèö [2].

Îäíàêî íå âñåì ïàöèåíòàì ñ ÐÑ ïîêàçàíî ïðèìå-
íåíèå ÏÈÒÐÑ. Ýòî ñâÿçàíî íå òîëüêî ñ óðîâíåì íå-
âðîëîãè÷åñêîãî äåôèöèòà, ïðåâûøàþùåì 5,5 áàëëîâ
ïî Øêàëå EDSS, íî è ñ íàëè÷èåì èíêóðàáåëüíûõ
ôîðì òå÷åíèÿ çàáîëåâàíèÿ, îäíîé èç êîòîðûõ ÿâëÿåò-
ñÿ Ïåðâè÷íî-ïðîãðåññèðóþùèé ðàññåÿííûé ñêëåðîç
(ÏÏÐÑ), âñòðå÷àþùèéñÿ ïî ðàçíûì îöåíêàì ïðè-
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ìåðíî â 15—18% ñëó÷àåâ âåðèôèöèðîâàííîãî ÐÑ
[4]. Ê ñîæàëåíèþ, ãðàæäàíå ñ ÏÏÐÑ, êàê ïðàâèëî,
íå ôèêñèðóþòñÿ â öåíòðàõ ëå÷åíèÿ ÐÑ, òàê êàê ïîëó-
÷àþò ëèøü ñèìïòîìàòè÷åñêóþ òåðàïèþ, â ñâÿçè ñ ÷åì
òàêèå ïàöèåíòû ïðàêòè÷åñêè íå îõâà÷åíû êîíòðîëåì
íåâðîëîãà öåíòðà ÐÑ è ïðîñëåäèòü òå÷åíèå èõ áîëåç-
íè ñòàíîâèòñÿ êðàéíå çàòðóäíèòåëüíî. Â äàííîì èñ-
ñëåäîâàíèè ðåøåíî ïîäíÿòü ïðîáëåìó ÏÏÐÑ íà íî-
âûé êà÷åñòâåííûé óðîâåíü è îïðåäåëèòü êà÷åñòâî
æèçíè ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ â Ðîññèè.

Îáúåêò è ìåòîäû èññëåäîâàíèÿ

Îñíîâíûìè öåëÿìè ïðîâîäèìîãî èññëåäîâàíèÿ
ñòàëè âèçóàëèçàöèÿ ïðîôèëÿ ïàöèåíòà ñ ÏÏÐÑ, àíà-
ëèç óðîâíÿ óäîâëåòâîðåííîñòè òåêóùåé òåðàïèåé
ó ñïåöèàëèñòîâ è ïàöèåíòîâ, à òàêæå âûÿâëåíèå îáúå-
ìà ìàòåðèàëüíûõ çàòðàò ïðè ëå÷åíèè è ðåàáèëèòàöèè
áîëüíûõ ñ ÏÏÐÑ.

Â èññëåäîâàíèè îñíîâíûì ìåòîäîì ñáîðà äàííûõ
ÿâëÿëîñü ëè÷íîå èíòåðâüþ (face-to-face). Îïðàøèâà-
ëèñü äâå êàòåãîðèè ðåñïîíäåíòîâ:

� ïàöèåíòû ñ óñòàíîâëåííûì äèàãíîçîì ÏÏÐÑ;
� íåâðîëîãè, ñïåöèàëèçèðóþùèåñÿ â îáëàñòè

ÏÏÐÑ.
Îïðîñ ïðîõîäèë íà òåððèòîðèè 18 ñóáúåêòîâ ÐÔ.

Âñåãî áûëî îïðîøåíî 418 ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ è
80 âðà÷åé-íåâðîëîãîâ, ñïåöèàëèçèðóþùèõñÿ â ëå÷å-
íèè ÏÏÐÑ. Ñáîð èíôîðìàöèè è àíàëèç ïîëó÷åííûõ
äàííûõ îñóùåñòâëÿëèñü â ïåðèîä ñ 1 èþíÿ ïî 20 íî-
ÿáðÿ 2017 ãîäà.

Ðåçóëüòàòû èññëåäîâàíèÿ

Ó÷èòûâàÿ ìíîãîîáðàçèå êëèíè÷åñêîé ñèìïòîìàòè-
êè ðàññåÿííîãî ñêëåðîçà, åãî ïðîãðåäèåíòíîå òå÷åíèå,
íåîáõîäèìîñòü ïàðàêëèíè÷åñêîãî (èíñòðóìåíòàëüíîãî
è ëàáîðàòîðíîãî) ïîäòâåðæäåíèÿ äèàãíîçà, äàííûå
ïðîâåäåííîãî èññëåäîâàíèÿ äåìîíñòðèðóþò áëàãîïðè-
ÿòíóþ îáñòàíîâêó ñ äèàãíîñòèêîé äàííîãî çàáîëåâà-
íèÿ â ÐÔ.

Â íàñòîÿùåå âðåìÿ ëèøü íåìíîãèì áîëåå ïîëîâè-
íû áîëüíûõ ÐÑ (57,5%) ðåãóëÿðíî êîíòàêòèðóþò
ñ âðà÷àìè ïîëèêëèíèê ïî ìåñòó æèòåëüñòâà ïî ïîâîäó
ñâîåãî çàáîëåâàíèÿ. Äâå òðåòè îïðîøåííûõ îòìåòèëè,
÷òî îáðàùàþòñÿ â ïîëèêëèíèêó â ïåðèîäû óõóäøåíèÿ
ñîñòîÿíèÿ, åùå 12,5% áîëüíûì îêàçûâàåòñÿ âðà÷åá-
íàÿ ïîìîùü íà äîìó.

Òàêèì îáðàçîì, â òîì èëè èíîì âèäå ðåãóëÿðíóþ
ìåäèöèíñêóþ ïîìîùü ïîëó÷àþò ìåíåå 20% áîëüíûõ
ÏÏÐÑ.

Îäíàêî èññëåäîâàíèå ïîêàçàëî, ÷òî îñíîâíûå ïðî-
áëåìû â äîñòóïíîñòè ìåäèöèíñêîé ïîìîùè äëÿ ïàöè-
åíòîâ ñ ÏÏÐÑ ñâÿçàíû ñ äåÿòåëüíîñòüþ ïîëèêëèíèê.
Òàê, íàïðèìåð, 23,3% îïðîøåííûõ âîîáùå íå ïîñå-

ùàþò ïîëèêëèíèêó â ñâÿçè ñî ñâîèì çàáîëåâàíèåì,
ïî÷òè ïîëîâèíà áîëüíûõ (47,3%) çàÿâèëè, ÷òî èõ íè-
êîãäà íå ïðèãëàøàþò â ïîëèêëèíèêó ê íåâðîïàòîëîãó
íà êîíñóëüòàöèè.

Ýêñïåðòû òàêæå îòìå÷àþò, ÷òî ýòî çâåíî ìåäè-
öèíñêîé ïîìîùè áîëüíûì íóæäàåòñÿ â ñåðüåçíîì ñî-
âåðøåíñòâîâàíèè. Ïðîáëåìû çäåñü ñâÿçàíû ñ òåì,
÷òî:

� â ïîëèêëèíèêàõ îòñóòñòâóþò íåîáõîäèìûå ñïå-
öèàëèñòû (íåâðîëîãè, îêóëèñòû è ò.ï.);

� âðà÷è ïîëèêëèíèê íå ñîáëþäàþò ïðàâèëà âåäå-
íèÿ òàêèõ áîëüíûõ (íå ïîñåùàþò èõ, íå ñîçâàíèâàþò-
ñÿ, áîëüíûå íå íàáëþäàþòñÿ íà äèñïàíñåðíîì ó÷¸òå
ïî ìåñòó æèòåëüñòâà è ò.ï.);

� íàáëþäàåòñÿ ðàçîáùåííîñòü, îòñóòñòâèå âçàè-
ìîäåéñòâèÿ, ïðååìñòâåííîñòè ìåæäó ïåðâè÷íûì ïî-
ëèêëèíè÷åñêèì çâåíîì è ñïåöèàëèçèðîâàííûìè öåí-
òðàìè â ëå÷åíèè áîëüíûõ [3].

Òàêàÿ ñèòóàöèÿ ïðèâîäèò ê òîìó, ÷òî ñðåäè îïðî-
øåííûõ òîëüêî íåìíîãèì áîëåå òðåòè âïîëíå óäîâëåò-
âîðåíû ðåçóëüòàòàìè ëå÷åíèÿ, äâå òðåòè æå â òîé èëè
èíîé ñòåïåíè íå äîâîëüíû ïðîâîäèìîé ìåäèöèíñêîé
ðåàáèëèòàöèåé.

Î÷åâèäíî, íà òàêóþ îöåíêó âëèÿþò è ôàêòîðû ñî-
öèàëüíîãî è ïñèõîëîãè÷åñêîãî õàðàêòåðà: ñîöèàëüíîå
ñàìî÷óâñòâèå, ïñèõîëîãè÷åñêèé íàñòðîé è ò.ï. Èññëå-
äîâàíèå ïîêàçàëî î÷åíü ÷åòêóþ ñâÿçü ìåæäó óäîâëåò-
âîðåííîñòüþ ðåçóëüòàòàìè ëå÷åíèÿ è ýìîöèîíàëüíûì
ñîñòîÿíèåì ÷åëîâåêà: ÷åì âûøå åãî ïîçèòèâíûé ýìî-
öèîíàëüíûé ôîí, òåì â áîëüøåé ñòåïåíè áîëüíîé äî-
âîëåí ëå÷åíèåì. Ñðåäè òåõ áîëüíûõ, ó êîòîðûõ ÷àñòî
áûâàåò õîðîøåå íàñòðîåíèå, áîëåå ïîëîâèíû
(53,4%) âïîëíå óäîâëåòâîðåíû ðåçóëüòàòàìè ñèì-
ïòîìàòè÷åñêîãî ëå÷åíèÿ, ñðåäè òåõ æå, êòî ÷àùå èñ-
ïûòûâàåò ÷óâñòâî ïå÷àëè, äîâîëüíûõ îêàçàëîñü âñåãî
18,4%.

Êðîìå òîãî, îöåíèâàÿ êîíêðåòíûå ðåçóëüòàòû ïðî-
âîäèìîãî ñèìïòîìàòè÷åñêîãî ëå÷åíèÿ, èçìåíåíèÿ â èõ
ñîñòîÿíèè, âîçìîæíîñòÿõ, óæå çàìåòíû áîëåå ïîçè-
òèâíûå âûñêàçûâàíèÿ ðåñïîíäåíòîâ. Òàê, íàïðèìåð,
áîëåå ïîëîâèíû îïðîøåííûõ (52,5%) îòìåòèëè, ÷òî
ïîñëå êóðñà ëå÷åíèÿ îíè íà÷èíàþò ÷óâñòâîâàòü ñåáÿ
áîäðåå, åùå ó 28,8% áîëüíûõ âîçíèêàåò îùóùåíèå
óìåíüøåíèÿ ñëàáîñòè â ðóêàõ èëè íîãàõ. Íå ÷óâñòâó-
þò íèêàêèõ óëó÷øåíèé ëèøü 5% áîëüíûõ ÏÏÐÑ.

Ïîäàâëÿþùåå áîëüøèíñòâî îïðîøåííûõ îòìå÷à-
þò ïîÿâëåíèå ïîçèòèâíûõ èçìåíåíèé â æèçíè ïîñëå
ëå÷åíèÿ. Òàê, 22% áîëüíûõ ñêàçàëè, ÷òî èì ñòàëî
ëåã÷å ñïðàâëÿòüñÿ ñî ñâîèìè ïðîôåññèîíàëüíûìè îá-
ÿçàííîñòÿìè, åùå 20% ñìîãëè ñíîâà âåðíóòüñÿ â àê-
òèâíóþ ïîâñåäíåâíóþ æèçíü: õîäèòü â ìàãàçèíû, ãîñ-
òè, ïðîñòî íà óëèöó.
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Ìíåíèÿ ýêñïåðòîâ ïî ïîâîäó óðîâíÿ ìåäèöèíñêîé
ðåàáèëèòàöèè áîëüíûõ ÐÑ â öåëîì ñîâïàäàþò ñ îöåí-
êàìè ñàìèõ ïàöèåíòîâ. Ïðåäñòàâèòåëÿìè ïðîôåññèî-
íàëüíîãî ñîîáùåñòâà îòìå÷àåòñÿ, ÷òî ñðåäñòâà äèàã-
íîñòèêè è ëå÷åíèÿ çàáîëåâàíèÿ ñåãîäíÿ â íàøåé ñòðà-
íå äîñòàòî÷íî ðàçâèòû äëÿ ïàöèåíòîâ ñ ðåìèòèðóþ-
ùåé ôîðìîé ÐÑ (ÐÐÑ), â òî âðåìÿ êàê äëÿ ÏÏÐÑ
îñòàåòñÿ íåäîñòàòî÷íîé [3]. Ñðåäè îñíîâíûõ íåäîñ-
òàòêîâ ìåäèöèíñêîé ïîìîùè ïðè ÏÏÐÑ ýêñïåðòû
âûäåëÿþò, ïðåæäå âñåãî, ñëåäóþùèå ïðîáëåìû:

� òðóäíîñòè è äëèòåëüíîñòü âêëþ÷åíèå íîâûõ
ïðåïàðàòîâ â «îãðàíè÷èòåëüíûå ïåðå÷íè æèçíåííî
âàæíûõ ëåêàðñòâåííûõ ïðåïàðàòîâ»;

� ðåäêîå îáíîâëåíèå ñïèñêîâ áîëüíûõ ñ ÐÑ ñ ó÷å-
òîì ÏÏÐÑ;

� îòñóòñòâèå åäèíîãî ñòàíäàðòà îðãàíèçàöèè ðàáî-
òû ñïåöèàëèçèðîâàííûõ öåíòðîâ ÐÑ, ñ ó÷åòîì íóæä
ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ;

� íèçêèé óðîâåíü ïîëèêëèíè÷åñêîé ïîìîùè áîëü-
íûì ÐÑ;

� òðóäíîñòè â îáëàñòè óñòàíîâëåíèÿ àäåêâàòíîãî
óðîâíÿ íåòðóäîñïîñîáíîñòè ïàöèåíòàì ñ òÿæåëûìè
õðîíè÷åñêèìè èíâàëèäèçèðóþùèìè çàáîëåâàíèÿìè,
â òîì ÷èñëå ÐÐÑ è ÏÏÐÑ;

� íåäîñòàòî÷íîñòü ìåð ñîöèàëüíîé çàùèùåííîñòè
ïàöèåíòîâ ñ ÐÑ, èìåþùèõ ñòîéêîå íàðóøåíèå òðó-
äîñïîñîáíîñòè.

Ïî äàííûì èññëåäîâàíèÿ, áîëüøèíñòâî áîëüíûõ
ÐÐÑ íå èñïûòûâàåò òðóäíîñòåé ñ ïðèîáðåòåíèåì ëå-
êàðñòâ äëÿ ëå÷åíèÿ ñâîåãî çàáîëåâàíèÿ. Ëåêàðñòâåí-
íîå îáåñïå÷åíèå äàííîé êàòåãîðèè áîëüíûõ îñóùå-
ñòâëÿåòñÿ â îñíîâíîì çà ñ÷åò ãîñóäàðñòâà (ïðåïàðàòû
ÏÈÒÐÑ), îäíàêî ñèìïòîìàòè÷åñêèå ïðåïàðàòû,
â òîì ÷èñëå äëÿ ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ, ÷àñòî ïðèõîäèò-
ñÿ ïîêóïàòü ïàöèåíòàì ñàìèì. Äëÿ 77% îïðîøåííûõ
îñíîâíûìè òðóäíîñòÿìè â ïðèîáðåòåíèè ëåêàðñòâ
ñòàëà èõ âûñîêàÿ öåíà. Åùå îäíèì âàæíûì ïðåïÿ-
òñòâèåì äëÿ ìíîãèõ ó÷àñòíèêîâ èññëåäîâàíèÿ ÿâëÿåò-
ñÿ òðóäíîäîñòóïíîñòü ñàìîé àïòåêè: 37,2% ðåñïîí-
äåíòîâ ñêàçàëè, ÷òî èì ïðèõîäèòñÿ êîãî-òî ïðîñèòü
ñõîäèòü â àïòåêó, åùå 22,1% îòìåòèëè, ÷òî îíè èñ-
ïûòûâàþò òðóäíîñòè ñ ñàìîñòîÿòåëüíûì ïîñåùåíèåì
àïòåê. Êðîìå òîãî, òðåòü áîëüíûõ ÏÏÐÑ çàÿâèëè,
÷òî ÷àñòî â àïòåêàõ íå áûâàåò íóæíûõ ëåêàðñòâ.

Êàê ïîêàçàëî èññëåäîâàíèå, ÷àùå âñåãî áîëüíûì
ÏÏÐÑ ïðèõîäèòñÿ ïðèîáðåòàòü íîîòðîïíûå ïðåïàðà-
òû, âèòàìèíû, àíòèîêñèäàíòû, àíãèîïðîòåêòîðû è êîð-
ðåêòîðû ìèêðîöèðêóëÿöèè è íàðóøåíèé ìîçãîâîãî
êðîâîîáðàùåíèÿ. Ìíîãèå èç ýòèõ ëåêàðñòâåííûõ
ñðåäñòâ âêëþ÷åíû â ñïèñêè ëüãîòíûõ ïðåïàðàòîâ. Òà-
êèì îáðàçîì, ïîëó÷åííûå äàííûå ñâèäåòåëüñòâóþò
î òîì, ÷òî ïîëèêëèíè÷åñêèå àïòåêè íåäîñòàòî÷íî óêîì-
ïëåêòîâàíû, êðîìå òîãî, îòñóòñòâóåò íåïðåðûâíîå ïî-
ïîëíåíèå àññîðòèìåíòà íåîáõîäèìûõ ïðåïàðàòîâ.

Ñîöèàëüíûé ïðîôèëü ïàöèåíòà ñ ÏÏÐÑ

Ïî äàííûì èññëåäîâàíèÿ, ÷àùå âñåãî ÏÏÐÑ
âñòðå÷àåòñÿ â ñðåäíåé, ýêîíîìè÷åñêè àêòèâíîé âîç-
ðàñòíîé ãðóïïå îò 36 äî 55 ëåò (ðèñ. 1).

Ïàöèåíò ñ äàííûì çàáîëåâàíèåì èìååò âûñîêèé
îáðàçîâàòåëüíûé ñòàòóñ, áîëüøîé òðóäîâîé ñòàæ è
ïðîôåññèîíàëüíûé îïûò êâàëèôèöèðîâàííîãî ñïåöèà-
ëèñòà. Îí ÿâëÿåòñÿ ñåìåéíûì ÷åëîâåêîì (ðèñ. 2),
âîñïèòûâàþùèì îäíîãî èëè äâóõ äåòåé.

Ïî÷òè 90% ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ èìåþò èíâàëèä-
íîñòü, ïðè÷åì äâå òðåòè — íåðàáî÷èå ãðóïïû
(ðèñ. 3).

Êàê ïîêàçàëî èññëåäîâàíèå, ïîäàâëÿþùåå áîëü-
øèíñòâî îïðîøåííûõ â íàñòîÿùåå âðåìÿ íå ðàáîòàþò
(78,7%). Èç íèõ 76,7% îñíîâíîé ïðè÷èíîé òåêóùåé
íåçàíÿòîñòè íàçâàëè îòñóòñòâèå âîçìîæíîñòè ðàáî-
òàòü â ñâÿçè ñ ñîñòîÿíèåì çäîðîâüÿ.

Îñîáåííîñòè ëå÷åíèÿ è ðåàáèëèòàöèè

ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ: îöåíêà òåêóùåé òåðàïèè

Ïî äàííûì îïðîñà, áîëåçíü äèàãíîñòèðóåòñÿ ó ïà-
öèåíòîâ äîñòàòî÷íî áûñòðî: 40,4% îïðîøåííûõ îò-
ìåòèëè, ÷òî äèàãíîç ÏÏÐÑ èì áûë ïîñòàâëåí â òå÷å-
íèå ìåñÿöà ïîñëå îáðàùåíèÿ ê âðà÷àì Öåíòðà ÐÑ.
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Ðèñ. 3. Ãðóïïû èíâàëèäíîñòè ó ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ.

Ðèñ. 1. Âîçðàñò ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ.

Ðèñ. 2. Ñåìåéíîå ïîëîæåíèå ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ.



Ïîñëå äèàãíîñòèðîâàíèÿ çàáîëåâàíèÿ ïîäàâëÿþùåå
áîëüøèíñòâî ïàöèåíòîâ (82,1%) ðåãóëÿðíî íàáëþäàåòñÿ
â ïîëèêëèíèêàõ ïî ìåñòó æèòåëüñòâà. Îäíàêî, íåñìîòðÿ
íà òÿæåñòü çàáîëåâàíèÿ, ÷àñòü ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ íå
îáðàùàþòñÿ çà ìåäèöèíñêîé ïîìîùüþ â ìåäèöèíñêèå
ó÷ðåæäåíèÿ, ëèáî äåëàþò ýòî íå î÷åíü ÷àñòî: 10,8%
îïðîøåííûõ íè ðàçó íå ïîñåùàëè çà ïîñëåäíèé ãîä íå-
âðîëîãà â ïîëèêëèíèêå â ñâÿçè ñî ñâîèì çàáîëåâàíèåì,

38,0% íå îáðàùàëèñü íè ðàçó çà ãîä ê òåðàïåâòó.
Îñíîâíûå ïðè÷èíû: íèçêèé óðîâåíü äîñòóïíîñòè ìåäè-
öèíñêîé ïîìîùè íà àìáóëàòîðíîì óðîâíå è íåâåðèå
â ýôôåêòèâíîñòü ëå÷åíèÿ.

Ïî äàííûì èññëåäîâàíèÿ, 80,1% îïðîøåííûõ ïàöè-
åíòîâ ñ ÏÏÐÑ íàáëþäàþòñÿ ïî ïîâîäó ñâîåãî çàáîëåâà-
íèÿ â ñïåöèàëèçèðîâàííûõ ðåãèîíàëüíûõ öåíòðàõ ðàññå-
ÿííîãî ñêëåðîçà. ×óòü áîëåå òðåòè ó÷àñòíèêîâ èññëåäîâà-
íèÿ çàÿâèëè, ÷òî ïðîõîäÿò êóðñ ñòàöèîíàðíîãî ëå÷åíèÿ
â öåíòðå ÐÑ íå ÷àùå îäíîãî ðàçà â ãîä.

Â õîäå èññëåäîâàíèÿ âðà÷àì-íåâðîëîãàì áûëî ïðåä-
ëîæåíî ïðîðàíæèðîâàòü ïî ñòåïåíè çíà÷èìîñòè (îò 1
— ñàìûå âàæíûå, äî 5 — íàèìåíåå âàæíûå) ïðîáëå-
ìû, ñ êîòîðûìè îíè ñòàëêèâàþòñÿ ïðè âåäåíèè ïàöèåí-
òîâ ñ ÏÏÐÑ. Â íàñòîÿùåå âðåìÿ íàèáîëåå àêòóàëüíîé
ïðîáëåìîé ÿâëÿåòñÿ îòñóòñòâèå ýôôåêòèâíîé òåðàïèè
ÏÈÒÐÑ äëÿ òàêèõ ïàöèåíòîâ (ðèñ. 4). ×óòü ìåíåå
çíà÷èìûì, íî òàêæå âàæíûì, ñòàëî îòñóòñòâèå êëèíè-
÷åñêèõ ðåêîìåíäàöèé ÏÏÐÑ è ïðîáëåìà ïîçäíåé äèàã-
íîñòèêè çàáîëåâàíèÿ íà óðîâíå ïåðâè÷íîãî çâåíà.

Â ðàìêàõ ïðîâîäèìîãî èññëåäîâàíèÿ èçó÷àëàñü
ìåäèêàìåíòîçíàÿ ñîñòàâëÿþùàÿ òåðàïèè ÏÏÐÑ. Ïî
äàííûì îïðîñà, íàèáîëåå ÷àñòî íàçíà÷àåìûìè è ïðè-
íèìàåìûìè ïàöèåíòàìè ñ ÏÏÐÑ ïðåïàðàòàìè íà ñå-
ãîäíÿøíèé äåíü ÿâëÿþòñÿ ìåòèëïðåäíèçîëîí è èíòåð-
ôåðîí á-1á.

Ïîäàâëÿþùåå áîëüøèíñòâî îïðîøåííûõ âðà-
÷åé-íåâðîëîãîâ îöåíèâàþò ïîòðåáíîñòü â áîëåå ýô-
ôåêòèâíûõ ëåêàðñòâåííûõ ïðåïàðàòàõ äëÿ ëå÷åíèÿ
ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ êàê êðàéíå âûñîêóþ è âûñîêóþ
(ðèñ. 5). Íî îíè âèäÿò è ñëîæíîñòè, êîòîðûå ìîãóò
âîçíèêíóòü ïðè ïîÿâëåíèè òàêîãî ïðåïàðàòà, ñâÿçàí-
íûå ñ îòñóòñòâèåì åãî â ôåäåðàëüíîì ïåðå÷íå «7 âû-
ñîêîçàòðàòíûõ íîçîëîãèé», â ôåäåðàëüíûõ êëèíè÷åñ-
êèõ ðåêîìåíäàöèÿõ è â ïåðå÷íå ÆÍÂËÏ (æèçíåííî
íåîáõîäèìûõ è âàæíûõ ëåêàðñòâåííûõ ïðåïàðàòîâ).

Âìåñòå ñ òåì, áîëüøèíñòâî îïðîøåííûõ ïàöèåí-
òîâ ñ ÏÏÐÑ íå î÷åíü âûñîêî îöåíèâàþò ýôôåêòèâ-
íîñòü ïðîâîäèìîé â íàñòîÿùåå âðåìÿ òåðàïèè â ñâÿçè
ñ èõ çàáîëåâàíèåì: 18,4% îöåíèâàþò åå êàê ñîâñåì
íå ýôôåêòèâíóþ, 39,0% — êàê íåäîñòàòî÷íî ýôôåê-
òèâíóþ (ðèñ. 6).

Âðà÷è åùå áîëåå êðèòè÷íû â ñâîèõ îöåíêàõ:
87,5% ñïåöèàëèñòîâ îöåíèëè åå êàê íåýôôåêòèâíóþ
â òîé èëè íîé ñòåïåíè (ðèñ. 7).

Êà÷åñòâî æèçíè ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ

Â öåëîì äëÿ îïðîøåííûõ õàðàêòåðíà äîâîëüíî
ïåññèìèñòè÷íàÿ ñàìîîöåíêà èçìåíåíèé ñîáñòâåííîãî
ñîñòîÿíèÿ çà ïîñëåäíèé ãîä (ðèñ. 8). Óõóäøåíèå ñî-
ñòîÿíèÿ ñîáñòâåííîãî çäîðîâüÿ îòìå÷àåò áîëåå ïîëî-
âèíû îïðîøåííûõ — 55,2%. Ïðîòèâîïîëîæíîå ìíå-
íèå — çäîðîâüå óëó÷øèëîñü — âûñêàçàëè ëèøü
10,5% ðåñïîíäåíòîâ.
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Ðèñ. 7. Îöåíêà âðà÷åé ýôôåêòèâíîñòè òåðàïèè, ïðîâîäèìîé ïàöè-
åíòàì ñ ÏÏÐÑ.

Ðèñ. 5. Îöåíêà ïîòðåáíîñòè â áîëåå ýôôåêòèâíûõ ëåêàðñòâåííûõ
ïðåïàðàòàõ äëÿ ëå÷åíèÿ ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ.

Ðèñ. 6. Îöåíêà ïàöèåíòîâ ýôôåêòèâíîñòè ïðîâîäèìîé èì òåðàïèè.

Ðèñ. 4. Çíà÷èìîñòü ïðîáëåì â âåäåíèè ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ (ìíåíèå
âðà÷åé).



Îäíàêî, íåñìîòðÿ íà íèçêóþ îöåíêó ñâîåãî ôèçè-
÷åñêîãî ñîñòîÿíèÿ, âîçìîæíîñòåé ñâîåãî çäîðîâüÿ,
òåì íå ìåíåå, îïðîøåííûå ïðîäåìîíñòðèðîâàëè îñòî-
ðîæíûé îïòèìèçì â ñàìîîöåíêå ñâîåãî ïñèõîýìîöèî-
íàëüíîãî ñîñòîÿíèÿ.

Íàèáîëüøóþ ïîìîùü â ñîõðàíåíèè ïîçèòèâíîãî
íàñòðîÿ ó áîëüíûõ ñ ÏÏÐÑ îêàçûâàåò ïîääåðæêà è
ïîíèìàíèå ñî ñòîðîíû ðîäñòâåííèêîâ, ÷ëåíîâ ñåìüè.
Áîëüøèíñòâî îïðîøåííûõ îöåíèâàþò ñâîè âçàèìîîò-
íîøåíèÿ â ñåìüå äîâîëüíî ïîçèòèâíî: 59,6% ðåñïîí-
äåíòîâ îòìåòèëè, ÷òî ÷ëåíû ñåìåé ñòàðàþòñÿ îáëåã-
÷èòü èõ ñîñòîÿíèå, ïîìî÷ü, åùå 29,4% ñêàçàëè î ñî-
÷óâñòâåííîì îòíîøåíèè ê ñåáå (ðèñ. 9).

Îñíîâíûìè òðóäíîñòÿìè, ñ êîòîðûìè ñòàëêèâàþò-
ñÿ îïðîøåííûå â ñâîåé ñåìåéíîé æèçíè, ÿâëÿþòñÿ:

� çàòðóäíåíèÿ â âûïîëíåíèè äîìàøíèõ îáÿçàí-
íîñòåé;

� òðóäíîñòè ìàòåðèàëüíîãî õàðàêòåðà;
� íàðóøåíèÿ â èíòèìíîé æèçíè.
44,0% îïðîøåííûõ çàÿâèëè, ÷òî èì íåîáõîäèì ïî-

ñòîÿííûé ïîìîùíèê, ÷òîáû îñóùåñòâëÿòü ïîâñåäíåâíóþ
äåÿòåëüíîñòü. ×àùå âñåãî äàííóþ ôóíêöèþ âûïîëíÿåò
äðóãîé ÷ëåí ñåìüè, ÷òî ïðèâîäèò ê äîïîëíèòåëüíûì íà-
ãðóçêàì íà ñåìåéíûé áþäæåò, ïîñêîëüêó áëèçêèì ïðè-
õîäèòñÿ íà âðåìÿ óõîäà îñòàâëÿòü ðàáîòó.

Ìàòåðèàëüíîå ïîëîæåíèå ïîäàâëÿþùåãî áîëüøè-
íñòâà ñåìåé ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ óõóäøàåòñÿ. Ìíîãèå
âûíóæäåíû íåñòè äîïîëíèòåëüíûå ðàñõîäû íà ëå÷å-
íèå áîëüíîãî. ×àùå âñåãî ó÷àñòíèêè èññëåäîâàíèÿ
îïëà÷èâàþò:

� ïðèîáðåòåíèå ëåêàðñòâ (85,4%);
� ïîåçäêè íà êîíñóëüòàöèè ê âðà÷àì (37,8%);
� óñëóãè ìàññàæèñòà (19,6%).
Ïî äàííûì èññëåäîâàíèÿ â ñðåäíåì îäíà ñåìüÿ

òðàòèò íà ëå÷åíèå è ðåàáèëèòàöèþ áîëüíîãî äîïîëíè-
òåëüíî 5046 ðóáëåé â ìåñÿö.

Îöåíêà êà÷åñòâà ìåäèöèíñêîé ïîìîùè

ïàöèåíòàì ñ ÏÏÐÑ â ðåãèîíàõ

Â õîäå èññëåäîâàíèÿ îïðàøèâàåìûì âðà÷àì-íå-
âðîëîãàì áûëî ïðåäëîæåíî îöåíèòü êà÷åñòâî îêàçà-
íèÿ ìåäèöèíñêîé ïîìîùè ïàöèåíòàì ñ ÏÏÐÑ â òîì
ðåãèîíå, ãäå îíè ïðîæèâàþò è ðàáîòàþò. Îöåíêà äà-
âàëàñü ïî 10-áàëëüíîé øêàëå îò 1 — î÷åíü íèçêîå
êà÷åñòâî äî 10 — î÷åíü âûñîêîå êà÷åñòâî

Îïðîøåííûå ñïåöèàëèñòû äàëè íå î÷åíü âûñîêóþ
îöåíêó êà÷åñòâó ìåäèöèíñêîé ïîìîùè, îêàçûâàåìîé ïà-
öèåíòàì ñ ÏÏÐÑ â èõ ðåãèîíàõ. Â öåëîì êà÷åñòâî îêà-
çàíèÿ ìåäèöèíñêîé ïîìîùè ïàöèåíòàì ñ ÏÏÐÑ áûëî
îöåíåíî â 5,2 áàëëîâ Íàèáîëüøèå áàëëû äàëè ñâîèì
ðåãèîíàì âðà÷è Ðåñïóáëèêè Òàòàðñòàí, Òþìåíñêîé è
Óëüÿíîâñêîé îáëàñòåé, ñàìûå íèçêèå — íåâðîëîãè ×å-
ëÿáèíñêîé è ßðîñëàâñêîé îáëàñòåé (ðèñ. 10).

Ñàìàÿ ìíîãî÷èñëåííàÿ ãðóïïà îïðîøåííûõ íåâðî-
ëîãîâ (37,5%) ñ÷èòàåò, ÷òî êà÷åñòâî ìåäèöèíñêîé
ïîìîùè ïàöèåíòàì ñ ÏÏÐÑ, îêàçûâàåìîé â èõ ðåãè-
îíå òàêîå æå, êàê è â ñòðàíå â öåëîì (ðèñ. 11).
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Ðèñ. 11. Ñðàâíåíèå êà÷åñòâà ìåäèöèíñêîé ïîìîùè ïàöèåíòàì
ñ ÏÏÐÑ â ðåãèîíå è â ñòðàíå â öåëîì.

Ðèñ. 9. Îòíîøåíèå ÷ëåíîâ ñåìüè ê áîëåçíè ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ.

Ðèñ. 10. Ðåãèîíàëüíûå îöåíêè êà÷åñòâà ìåäèöèíñêîé ïîìîùè ïàöè-
åíòàì ñ ÏÏÐÑ.

Ðèñ. 8. Ñàìîîöåíêà ñîñòîÿíèÿ çäîðîâüÿ ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ.



Êîëè÷åñòâî òåõ, êòî ñ÷èòàåò, ÷òî ñèòóàöèÿ ó íèõ
â ðåãèîíå â òîé èëè èíîé ìåðå (çíà÷èòåëüíî, íåìíîãî)
ëó÷øå, ÷åì â ñòðàíå â öåëîì, ïî÷òè â äâà ðàçà áîëüøå,
÷åì òåõ, êòî äàë íåãàòèâíóþ îöåíêó ñâîåìó ðåãèîíó.

Òå âðà÷è, êòî äàâàë áîëåå âûñîêóþ îöåíêó êà÷åñ-
òâó ðåãèîíàëüíîé ñèñòåìû îêàçàíèÿ ïîìîùè ïàöèåí-
òàì ñ ÏÏÐÑ, ñ÷èòàþò â ïîäàâëÿþùåì áîëüøèíñòâå,
÷òî ýòîìó ñïîñîáñòâóåò ôóíêöèîíèðîâàíèå â ðåãèîíå
ñïåöèàëèçèðîâàííîãî öåíòðà ÐÑ. Åùå îäíîé çíà÷è-
ìîé ïðè÷èíîé âûñîêîãî êà÷åñòâà ïîìîùè, îêàçûâàå-
ìîé èçó÷àåìîé êàòåãîðèè ïàöèåíòîâ â ðåãèîíå, ÿâëÿ-
åòñÿ, ïî ìíåíèþ 27,3% îïðîøåííûõ ñïåöèàëèñòîâ,
íàëè÷èå ðåãèîíàëüíûõ ïðîãðàìì ïîìîùè òàêèì
áîëüíûì.

Íèçêèå îöåíêè áûëè ñâÿçàíû ñ òîé æå ïðè÷èíîé
— ôóíêöèîíèðîâàíèåì ñïåöèàëèçèðîâàííîãî öåíòðà.
Òàê, ïî ìíåíèþ 13,8% ðåñïîíäåíòîâ, êîòîðûå îöå-
íèëè êà÷åñòâî ðåãèîíàëüíîé ïîìîùè ïàöèåíòàì
ñ ÏÏÐÑ íèæå, ÷åì â ñðåäíåì ïî ñòðàíå, òàêàÿ ñèòóà-
öèÿ âûçâàíà îòñóòñòâèåì â ðåãèîíå òàêîãî öåíòðà, ëè-
áî îòñóòñòâèåì ñïåöèàëèçèðîâàííûõ îòäåëåíèé
â áîëüíèöàõ ðåãèîíà.

Ïî äàííûì èññëåäîâàíèÿ, â íàñòîÿùåå âðåìÿ ïà-
öèåíòû îñòðåå âñåãî îùóùàþò ïîòðåáíîñòü â äîñòóï-
íîé ýôôåêòèâíîé èííîâàöèîííîé òåðàïèè ÏÏÐÑ
(òàáëèöà).

Êàê âèäíî èç òàáëèöû, çíà÷èìûìè äëÿ îïðîøåí-
íûõ ÿâëÿþòñÿ è ìàòåðèàëüíûå ïðîáëåìû. Èññëåäîâà-
íèå ïîêàçàëî, ÷òî ñåìåéíûå áþäæåòû ìíîãèõ ïàöèåí-
òîâ ïîñëå ïîñòàíîâêè äèàãíîçà ÏÏÐÑ íà÷èíàþò íå-
ñòè äîïîëíèòåëüíóþ íàãðóçêó, ñâÿçàííóþ ñ íåîáõîäè-
ìîñòüþ ïîêóïêè ëåêàðñòâ, îïëàòû ðàáîòû ìàññàæèñ-
òîâ è äð. Êðîìå òîãî, ìíîãèå ïàöèåíòû âûíóæäåíû
îñòàâèòü ðàáîòó. Ïîýòîìó áîëåå ïîëîâèíû ó÷àñòíè-
êîâ èññëåäîâàíèÿ îòìåòèëè, ÷òî îíè íóæäàþòñÿ â ìà-
òåðèàëüíîé ïîääåðæêå (äåíåæíûå âûïëàòû).

Àêòóàëüíûìè ÿâëÿþòñÿ ïîòðåáíîñòè â óëó÷øåíèè
ìåäèöèíñêîãî îáñëóæèâàíèÿ è ïîëó÷åíèè áåñïëàòíûõ
ëåêàðñòâ.

Îïðîøåííûå âðà÷è ÷àùå âñåãî òàêæå óêàçûâàþò
òàêæå íà íåîáõîäèìîñòü äîñòóïíîé ýôôåêòèâíîé èí-
íîâàöèîííîé òåðàïèè ÏÏÐÑ (88,8%), ñïåöèàëüíîé
òåõíèêè, óñòðîéñòâ è ïðèñïîñîáëåíèé (75,0%), â öå-
ëîì ñîçäàíèÿ áåçáàðüåðíîé ñðåäû (60,0%), êîòîðàÿ
äàâàëà áû ïàöèåíòàì ñ ÏÏÐÑ âîçìîæíîñòü îùó-
ùàòü ñåáÿ ïîëíîïðàâíûìè ÷ëåíàìè îáùåñòâà.

Âûâîäû

1. Ïåðâè÷íî-ïðîãðåññèðóþùèé ðàññåÿííûé ñêëå-
ðîç ÏÏÐÑ ÷àùå âñåãî âñòðå÷àåòñÿ â âîçðàñòíîé
ãðóïïå îò 36 äî 55 ëåò, êîòîðàÿ ÿâëÿåòñÿ íàèáîëåå
ýêîíîìè÷åñêè àêòèâíîé.
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Òàáëèöà

Àêòóàëüíûå ïîòðåáíîñòè ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ

Êàê Âû ñ÷èòàåòå, â ÷åì, ïðåæäå âñåãî, íóæäàþòñÿ áîëüíûå ðàññåÿííûì ñêëåðîçîì? Äîëÿ, %

Ðàçíîãî ðîäà äåíåæíûå âûïëàòû (ïîñîáèÿ, ïåíñèè, êîìïåíñàöèè) 52,6

Âíèìàíèå, çàáîòà ñî ñòîðîíû îêðóæàþùèõ 20,8

Äîñòóïíîñòü ýôôåêòèâíîé èííîâàöèîííîé òåðàïèè ÏÏÐÑ 57,7

Âîçìîæíîñòü îùóùàòü ñåáÿ ïîëíîïðàâíûì ÷ëåíîì îáùåñòâà 26,1

Áûòîâîå îáñëóæèâàíèå íà äîìó 15,8

Ñïåöèàëüíàÿ áåçáàðüåðíàÿ ñðåäà, ïðèñïîñîáëåííàÿ ê íóæäàì èíâàëèäîâ 37,1

Ñïåöèàëüíàÿ òåõíèêà, óñòðîéñòâà è ïðèñïîñîáëåíèÿ, ïîçâîëÿþùèå ñâîáîäíî ïåðåìåùàòüñÿ, ïîëó÷àòü íóæíóþ
èíôîðìàöèþ, îáùàòüñÿ

32,8

Êîíñóëüòàöèè ñïåöèàëèñòîâ ïî ïðàâîâûì è ìåäèöèíñêèì âîïðîñàì 22,0

Ïîìîùü â òðóäîóñòðîéñòâå, ïåðåîáó÷åíèè, ïîëó÷åíèè îáðàçîâàíèÿ. 12,7

Ïîìîùü â îðãàíèçàöèè äîñóãà, âîçìîæíîñòü ó÷àñòâîâàòü â êîíöåðòàõ, ñïîðòèâíûõ ìåðîïðèÿòèÿõ, êóëüòóðíîé æèçíè îáëàñòè 6,2

Óëó÷øåíèå ìåäèöèíñêîãî îáñëóæèâàíèÿ 44,5

Óëó÷øåíèå æèëèùíûõ óñëîâèé 7,4

Ðåìîíò æèëüÿ 3,3

Áåñïëàòíûå ëåêàðñòâà 45,0

Äðóãîå 1,2

Çàòðóäíÿþñü îòâåòèòü 2,2

Íåò îòâåòà 4,3



2. Â ðåçóëüòàòå òÿæåñòè çàáîëåâàíèÿ ó ïàöèåíòîâ
ñ ÏÏÐÑ ïðîèñõîäèò áûñòðàÿ ïîòåðÿ òðóäîñïîñîá-
íîñòè: êàê ïîêàçàëî èññëåäîâàíèå, áîëüøèíñòâî îïðî-
øåííûõ ñ äàííûì äèàãíîçîì íå ðàáîòàþò. Â òî æå
âðåìÿ ìàòåðèàëüíûå ðàñõîäû ñåìåé íà ëå÷åíèå è ðåà-
áèëèòàöèþ áîëüíûõ ïîñëå ïîñòàíîâêè äèàãíîçà óâå-
ëè÷èâàþòñÿ.

3. Ïàöèåíòû ñ ÏÏÐÑ íå ïîëó÷àþò ýôôåêòèâíîé
òåðàïèè ïî ïðîôèëþ ñâîåãî çàáîëåâàíèÿ.

4. Ýôôåêòèâíîñòü ïðåïàðàòîâ, êîòîðûå èñïîëüçó-
þòñÿ ñåé÷àñ, îöåíèâàåòñÿ è ïàöèåíòàìè, è âðà÷àìè
äîñòàòî÷íî íèçêî. Ó÷àñòíèêè èññëåäîâàíèÿ âûäåëèëè
ïîòðåáíîñòü â äîñòóïíîé ýôôåêòèâíîé èííîâàöèîí-
íîé òåðàïèè ÏÏÐÑ êàê íàèáîëåå àêòóàëüíóþ â íà-
ñòîÿùåå âðåìÿ.

5. Ïî äàííûì èññëåäîâàíèÿ, îñíîâíûìè íåäîñòàò-
êàìè ñèñòåìû îðãàíèçàöèè ìåäèöèíñêîé ïîìîùè
áîëüíûõ ÏÏÐÑ ÿâëÿþòñÿ:

� òðóäíîñòè è äëèòåëüíîñòü âêëþ÷åíèå íîâûõ
ïðåïàðàòîâ â «îãðàíè÷èòåëüíûå ïåðå÷íè æèçíåííî
âàæíûõ ëåêàðñòâåííûõ ïðåïàðàòîâ»;

� ðåäêîå îáíîâëåíèå ñïèñêîâ áîëüíûõ ñ ÐÑ ñ ó÷å-
òîì ÏÏÐÑ;

� îòñóòñòâèå åäèíîãî ñòàíäàðòà îðãàíèçàöèè ðàáî-
òû ñïåöèàëèçèðîâàííûõ öåíòðîâ ÐÑ, ñ ó÷åòîì íóæä
ïàöèåíòîâ ñ ÏÏÐÑ;

� íèçêèé óðîâåíü ïîëèêëèíè÷åñêîé ïîìîùè áîëü-
íûì ÐÑ;

� òðóäíîñòè â îáëàñòè óñòàíîâëåíèÿ àäåêâàòíîãî
óðîâíÿ íåòðóäîñïîñîáíîñòè ïàöèåíòàì ñ òÿæåëûìè
õðîíè÷åñêèìè èíâàëèäèçèðóþùèìè çàáîëåâàíèÿìè,
â òîì ÷èñëå ÐÐÑ è ÏÏÐÑ;

� íåäîñòàòî÷íîñòü ìåð ñîöèàëüíîé çàùèùåííîñòè
ïàöèåíòîâ ñ ÐÑ, èìåþùèõ ñòîéêîå íàðóøåíèå òðó-
äîñïîñîáíîñòè.

6. Ïîëèêëèíè÷åñêàÿ ïîìîùü ÿâëÿåòñÿ âàæíåéøåé
ñîñòàâëÿþùåé îðãàíèçàöèè ìåäèöèíñêîé ïîìîùè
áîëüíûì ÐÑ. Â íàñòîÿùåå âðåìÿ ýòî çâåíî ïîäâåðãà-
åòñÿ íàèáîëüøåé êðèòèêå êàê ñî ñòîðîíû ñïåöèàëèñ-
òîâ, òàê è ñî ñòîðîíû ñàìèõ áîëüíûõ. Ïî ðåçóëüòàòàì
èññëåäîâàíèÿ îñíîâíûå íåäîñòàòêè ïîëèêëèíè÷åñêîé
ïîìîùè áîëüíûì ÐÑ ñâÿçàíû ñ:

� íåäîñòàòî÷íî âûñîêèì óðîâíåì êâàëèôèêàöèè
âðà÷åé, îñóùåñòâëÿþùèõ äèàãíîñòèêó ÐÑ è âåäåíèå
äàííîé êàòåãîðèè áîëüíûõ;

� îòñóòñòâèåì âîçìîæíîñòåé ïðîâîäèòü ðåãóëÿð-
íûå ìåäèöèíñêèå îáñëåäîâàíèÿ, ïðîöåäóðû ïî ïîâîäó

çàáîëåâàíèÿ (àíàëèçû, ïîñåùåíèå ñïåöèàëèñòîâ,
ÌÐÒ è äð.);

� îòñóòñòâèåì âîçìîæíîñòè ïîëó÷àòü ðåãóëÿðíóþ
ïðîôåññèîíàëüíóþ ìåäèöèíñêóþ ïîìîùü ïî íàïðàâ-
ëåíèÿì â ñïåöèàëèçèðîâàííûõ öåíòðàõ ÐÑ;

� îòñóòñòâèåì íåîáõîäèìûõ ñïåöèàëèñòîâ â ïî-
ëèêëèíèêàõ, íåóêîìïëåêòîâàííîñòüþ êàäðàìè (íåâðî-
ëîãè, îêóëèñòû è ò.ï.);

� íåñîáëþäåíèåì ïðàâèë âåäåíèÿ áîëüíûõ ñ ÐÑ
âðà÷àìè ïîëèêëèíèê (íå ïîñåùàþò èõ, íå ñîçâàíèâà-
þòñÿ, áîëüíûå íå íàáëþäàþòñÿ íà äèñïàíñåðíîì
ó÷¸òå ïî ìåñòó æèòåëüñòâà è ò.ï.);

� ðàçîáùåííîñòüþ, îòñóòñòâèåì âçàèìîäåéñòâèÿ,
ïðååìñòâåííîñòè ìåæäó ïåðâè÷íûì ïîëèêëèíè÷åñêèì
çâåíîì è ñïåöèàëèçèðîâàííûìè öåíòðàìè â ëå÷åíèè
áîëüíûõ.

7. Èíòåðåñíî, ÷òî áîëüíûå ÏÏÐÑ, äîâîëüíî ïåñ-
ñèìèñòè÷íî îöåíèâàÿ ñâîå ñîñòîÿíèå, êîòîðîå íà èõ
âçãëÿä ñêîðåå óõóäøàåòñÿ, òåì íå ìåíåå, ñòàðàþòñÿ
ñîõðàíÿòü ïîçèòèâíûé ýìîöèîíàëüíûé íàñòðîé è ïðî-
äîëæàòü àêòèâíî ó÷àñòâîâàòü â ñîöèàëüíîé æèçíè.

Òàêæå, ïî äàííûì èññëåäîâàíèÿ, áîëüøèíñòâî
ëþäåé, áîëüíûõ ÏÏÐÑ, íå ñêëîííî çàíèìàòü áîëåå
àêòèâíóþ ïîçèöèþ â âîïðîñàõ óëó÷øåíèÿ ñâîåãî ïî-
ëîæåíèÿ: ñîçäàíèå ðàáî÷èõ ìåñò, ïîìîùü â òðóäîóñ-
òðîéñòâå, îáúåäèíåíèå â ñîþçû è àññîöèàöèè. Ýòè
âàðèàíòû ìåð ïî óëó÷øåíèþ ïîëîæåíèÿ áîëüíûõ ÐÑ,
èíâàëèäîâ ïîëó÷èëè íåçíà÷èòåëüíîå ÷èñëî âûáîðîâ.
Ñðåäè ðåñïîíäåíòîâ â áîëüøåé ñòåïåíè ðàñïðîñòðà-
íåíû ïàòåðíàëèñòñêèå íàñòðîåíèÿ: îæèäàíèå
äåéñòâèé, çàáîòû è ïîìîùè ñî ñòîðîíû ãîñóäàðñòâà,
îáùåñòâà â öåëîì.
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The article presents the key results of a medical and sociological study conducted to examine the level of satisfaction of those taking a current therapy

used in treating patients with Primary Progressive Multiple Sclerosis (PPMS). The survey was conducted in 19 regions of the Russian Federation and

engaged 437 patients with a confirmed PPMS and 80 neurologists majoring in the disease. The research project was carried out by the All-Russian

Public Organization of Disabled People with Multiple Sclerosis (Russian Multiple Sclerosis Society / RuMSS) with the scientific participation on the part

of the Russian Committee of Researchers in Multiple Sclerosis (ROKIRS). This is the first experience of conducting a medical and sociological study in

the Russian Federation, taking in both PPMS patients and neurologists. The study identified typical medical and social problems, which PPMS patients

facel; the study revealed a significant decrease in the quality of life of this patients’ group as well.

Keywords: primary progressive multiple sclerosis, patient association, survey, life quality of PPMS patients.

ÂÍÓÒÐÅÍÍßß ÊÀÐÒÈÍÀ ÁÎËÅÇÍÈ

56




