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СПИСОК СОКРАЩЕНИЙ
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ВВЕДЕНИЕ
«Европейская декларация по охране психического здоро​вья» (2005) призывает «...признавать важное значение знаний и опыта пользователей служб охраны психического здоровья и лиц, осуществляющих за ними уход, в качестве основы для планирования и развития таких служб». Повышение КПП актуально, с одной стороны, в связи с социальной значимостью психических расстройств и, с другой стороны, в связи с рефор​мированием системы психиатрической помощи в русле биопсихосоциального подхода. Психиатрические службы нового типа с опорой на ресурсы общества выходят за рамки традиционной медицинской модели и обращены к удовлетворению насущных нужд больных и его семьи, на облегчение многообразного бремени психического расстройства. Пациенты и их родственники все активнее вовлечены в планирование, дея​тельность, реформирование и оценку эффективности психиатрической помощи. Учет их мнений, реальных потребностей и предпочтений усиливает привлекательность психиатриче​ской помощи, укрепляет терапевтический союз пациента и его близких с профессионалами, необходим при многосторонней оценке клинической и экономической эффективности и КПП. Однако вопросы оценки КПП, ее отдельных показателей с позиции «потребителей» недостаточно систематизированы, хотя им и уделено определенное внимание. Сама постановка вопроса для профессионалов, пациентов и их близких не при​вычна и представляется излишней: лишь 5% руководителей психиатрических служб готовы оценивать КПП с привлечени​ем потребителей.

Традиционным инструментом оценки КПП с позиции пациен​тов и их близких служат социологические опросы. Пациенты и их близкие могут указать характеристики помощи, которые не выявлены иными методами. Структурированный социологический опрос для оценки КПП пациентами и их родственниками нужен для следующих целей:

· планировании психиатрической помощи на последователь​ных этапах ее оказания, на уровне отдельного психиатрического учреждения или региона;

· сравнительной и динамической оценки работы однотипных психиатрических учреждений;

· выявления резервов улучшения клинической и затратной эффективности психиатрической помощи;

· при обосновании целесообразности внедрения новых форм психиатрической (психосоциальной) помощи и соответствующих организационных решений;

· для создания информационной базы данных для контроля, оценки и управления КПП, совершенствования ведомственной и независимой экспертизы качества;

· для активизации вовлечения больных и их близких в планиро​вание деятельности и оценку работы психиатрических служб.

Проблема обеспечения и контроля КПП актуализирована рядом взаимосвязанных предпосылок.

Изменение организационной и общественной перспектив психи​атрической помощи. Основными целями современных внебольничных программ служат не традиционные для патерналистической помощи профилактика рецидивов расстройства и поддержка инвалида, но клинико-социальное восстановление (выздоровление), в том числе большинства хронически больных, ставшее их реальной потребностью. Психиатрические службы должны быть также обращены к личностным ценностям и предпочтениям больного и его семьи, соблюдению их прав; укрепляют партнерские связи пациентов и их семей с профессионалами при планировании (выборе вмешательств и служб) и проведении лечения, т.е. имеют ясную психосоциальную лечебно-реабилитационную направленность. Выделены ключевые принципы эффективных служб нового типа:

· ориентация на личность (индивидуализированную помощь и обращение к ресурсам вне психиатрической системы позволяет избежать эффекта «гетто»);

· вовлечение больного в планирование, использование и оценку, способствующие уполномочиванию и самоопределению (созвучно с лозунгом движения самопомощи: «Ничего о нас без нас»); в) самоопределение/выбор путей социального восстановления.

Научно-доказательный подход в психиатрии объединяет позиции пациентов, их близких и профессионалов для целостной оценки эффективности новых лекарственных и психосоциальных вмешательств, обосновании развития новых (стационарзаме-щающих) форм помощи. Врачи и организаторы здравоохранения с учетом мнения «потребителей помощи»:

· учитывают все варианты лечения, которые могут быть эффективными;

· добиваются того, чтобы эффективные методы лечения стали общедоступными;

· своевременно осуществляют вмешательства;

· лечат пациентов в условиях, где терапия наиболее эффективна.

В результате инновационные стратегии становятся более безопасными и «дружественными», соответствуя нуждам больного и его близких. Разработка клинических руководств с опорой на доказательные данные (первого этапа создания отраслевого стандарта) закладывает основы многоаспектной (клинической, экономической, социальной) оценки КПП по формализованным медико-статистическим показателям и на индивидуальном уровне, с учетом особых потребностей больного и его близких.

Защита прав пациентов и их близких гарантирована отечественным законодательством, в том числе доступность к качественной психиатрической помощи, возможность выражать и отстаивать свои взгляды в процессе информированного согласия на лечение. Люди с психическими расстройствами имеют право не только на качественную и доступную психиатрическую, но и общемедицин​скую и социальную помощь; имеют право жить, работать и лечиться в сообществе; план лечения должен регулярно обсуждаться с пациентом; лекарственные препараты должны служить удовлетворе​нию потребностей пациентов, а не выступать средством наказания или усмирения;-при добровольном лечении любые вмешательства не возможны без информированного согласия пациента или его законного представителя; при недобровольной госпитализации необходимо в максимальном объеме информировать пациента о проводимом лечении; физические ограничения и изоляция могут использоваться только в случаях, предусмотренных в законе о пси​хиатрической помощи. При этом все процедуры и вмешательства должны документироваться; психиатрические учреждения долж​ны иметь адекватную структуру и надлежащее финансирование.

Общества самопомощи психически больных и их родствен​ники выступают с призывами улучшить КПП, вселяя в больных и их близких надежду и оптимизм через сплочение, обучение (с привлечением профессионалов) управлению болезнью и ее лечением. Группы самопомощи защищают больных и их близких, вовлекают их в развитие местных служб, создают альтернативные условия поддержки. Выделены полярные группы членов обще​ства самопомощи. Первая представлена близкими тяжелых боль​ных, полагающими, что последние не способны выразить свои нужды и отстоять права; они ратуют за длительные поддержива​ющие программы. Выздоравливающие пациенты подчеркивают важность самоопределения и независимости в жизни. Для них улучшение лечения важно, но право принимать решения, какая помощь им более подходит — важнее, даже методом проб и оши​бок. Они более фокусированы на личностный контроль, приори​тет прав и возможностей улучшения качества жизни. Члены организации самопомощи желают, чтобы их голос учитывался («Ничего о нас без нас»). Пациенты и их семьи (выступающие от их имени защитники их прав) должны иметь право высказывать​ся в обсуждении КПП наряду с профессионалами.

Цель данных методических рекомендаций — определение зна​чимости оценок качества психиатрической помощи пациентами и их родственниками и задач по их использованию.

ПОКАЗАТЕЛИ КАЧЕСТВА ПСИХИАТРИЧЕСКОЙ ПОМОЩИ

Качество медицинской помощи определено ее структурой, процессом ее оказания и результатами. Если критерии результатов заслуживают доверия, их различия при сходном лечении сходных больных могут быть следствием изменяемого процесса без значительных дополнительных затрат. Успех помощи определен уважением к предпочтениям пациента и его близких, их удо​влетворением и благополучием, взаимоотношениями пациентов и профессионалов. Оценка процесса (более чувствительный показатель) и результаты обеспечивают ценную информацию о КПП, так как плохой результат не всегда проявляется при низкокачественной помощи. КПП включает ряд частично пере​секающихся характеристик, указывающих полноту удовлетво​рения (соответствие) потребностям пациента и его близких, соответствие научно-доказательному уровню, своевременность, безопасность, профессионализм персонала, клиническую и эко​номическую эффективность, непрерывность.

ПОКАЗАТЕЛИ КАЧЕСТВА ПСИХИАТРИЧЕСКОЙ ПОМОЩИ

С ПОЗИЦИИ ПАЦИЕНТОВ И ИХ БЛИЗКИХ
Полноценность информированного согласия на лечение должно включить понятные и непредвзятые, основанные на научных доказательствах, данные о соотношении риск (ведущий показатель при выборе лечения) и польза (эффект лечения должен соответствовать ожиданиям пациента и его близких) терапии. Следует указать альтернативы предложенного лечения, варианты его проведения в условиях наименьшего ограничения. Необоснованная госпитализация (означает неудачу внебольничного лечения) или несоблюдение прав больного при недобровольном стационировании, профанация правовой процедуры — свидетельство низкого КПП. При привлечении пациента и его близких к плану лечения важно выработать общую стратегию действий с профессионалом на основе взаимного доверия. Необходим поиск «общего языка» для всех заинтересованных в лечении и его успехе лиц во избежание стигмы и пессимизма. Индивидуальный план реабилитации (четко оговоренные этапы восстановления, их содержание и средства выполнения) должен включить мероприятия, возложенные на самого больного и его близких. (Современные требования к качественному плану лечения включают и подключение к помощи неформальных помощников из общества самопомощи. Совместное принятие решения — важная часть качественной пациент-центрической помощи. Некоторые пациенты предпочитают врача, разделяющего с ним ответственность за решение проблемы, но хотят, чтобы их спросили об их предпочтениях в лечении. Обычно даже больные с серьезными психическими расстройствами желают участвовать в процессе принятия решения по поводу психосоциального и фармаколо​гического лечения. В этом аспекте удовлетворенность помощью психически больными в пяти западноевропейских странах невысока: информация о болезни, вовлечение близких в планирование лечения всюду недостаточны. Опыт работы с семьями больных шизофренией указывает важность согласованных целей лечения для лучших результатов и вовлечения в помощь.

Взаимоотношения врач-пациент являются краеугольным кам​нем любой хорошей медицинской практики, и он закладывается на этапе информированного согласия. В Гавайской декларации Всемирной психиатрической ассоциации (1977) первый этиче​ский кодекс психиатрии указывает на необходимость партнер​ских отношений с пациентами как мерила КПП. Союз с пер​соналом стационара связан с более вероятным продолжением наблюдения и лечения по выписке и соответственно меньшим риском регоспитализации. Осуществление лечения и заботы в атмосфере надежды и оптимизма стало важным принципом КПП. Это значимо для подготовки персонала, для того, чтобы сотрудники были способны развивать взаимоотношения, вну​шающие надежду, и проявлять компетентность в вопросах выздо​ровления. Лишь при полноценном «триалоге» врача, пациента и его близкого возможно продвижение на пути к выздоровлению. Если в опросе этот аспект практики не учтен, и больной и его близкие не знают другого стиля общения, воспринимая врача как «начальника» или, в лучшем случае, как «доброго папу», оценка КПП будет неадекватной. По сравнению с соматическими паци​ентами психиатрические больные в меньшей степени склонны доверять врачу, что связано с недобровольной госпитализацией или, в ряде случаев, бредовым восприятием. Они чаще недо​вольны недостаточностью информации о природе своей болезни, получаемой от врача. Неудовлетворительные взаимоотношения медицинского персонала и «потребителей помощи» нередки в психиатрии, сводятся к сетованию на некорректное, пренебре​жительное поведение профессионала. Пациенты и их близкие могут быть амбивалентны и не готовы к активному партнерству. Однако зона ответственности за результат лечения все более смещается от врача к пациенту и его близким. Поэтому важно понимание и обучение последних навыкам активного управления болезнью и лечением на пути к выздоровлению: от понимания болезни и ее лечения до совладания с симптомами и достижения длительной ремиссии.

Качество жизни (КЖ) пациента и его близких — непремен​ный аспект целостной оценки психиатрической помощи, так как субъективное благополучие — важный аспект выздоровления пациента и снижения бремени болезни на его близких. КЖ подразумевает удовлетворенность различными сферами бытия, которые могут улучшиться и связываться с лечением в соответ​ствии с целями, ожиданиями, стандартами и заботами пациента: выполнения желаемой социальной роли, достижения приемле​мого положения в жизни. Напротив, при непонимании больным смысла лечения как средства достижения личностно значимых целей КЖ может не измениться при объективном клиническом улучшении. Существенно снижают КЖ симптомы, госпитализа​ции, злоупотребление психоактивными веществами, социальная изоляция («одиночество в толпе») и незанятость. Когнитивные расстройства могут объяснить высокое КЖ, когда пациент неа​декватно оценивает свое КЖ. Наиболее влияют на удовлетворенность жизнью расстройства сна, усталость при лечении типичными нейролептиками или атипичными антипсихотиками. Опросник для оценки КПП желательно сопроводить скрининговым инструментом оценки КЖ, например EuroQol, позволяющим и динамическую оценку при изменении терапии или ее условий проведения.

Субъективная переносимость терапии. Причинами отказа больного следовать назначениям является непонимание смысла лечения, самовольные обрывы лечения, негативное отношение к лекарствам вообще и плохой контакт с лечащим врачом. Любое нежелательное действие, вовремя не выявленное и не коррегируемое, — показатель низкокачественной психиатрической практики. Степень приемле​мости данного нежелательного действия для конкретного пациен​та, риск его возникновения при краткосрочной и долговременной терапии врачу предстоит выяснить и учесть на этапе информированного согласия пациента на лечение. Так, сексуальные расстрой​ства, наряду с дневной сонливостью, повышением веса, наиболее часто вызывают дистресс и рассматриваются больными как самые тягостные. Врачи должны регулярно расспрашивать пациентов и их сексуальных партнеров об интимной жизни перед назначени​ем лечения и особенно при внебольничном лечении. Повышение веса (ожирение) может повлечь обрыв терапии (в группе риска — молодые девушки), снижает КЖ больных. ЭПР сопровождаются тревогой, раздражительностью, ощущением дискомфорта и мучи​тельны для пациентов, являются одной из причин несоблюдения лекарственного режима и стигматизации лечения. По наблюде​ниям пациентов, ЭПР, не замеченные врачом, ухудшают навыки межличностного общения. Акатизия связана с дистрессом паци​ентов, возможно, наибольшим среди других ЭПР, суицидальными попытками, несоблюдением режима лечения и с повышенным риском недодиагностики, когда врачи расценивают ЭПР как психомоторное возбуждение и повышают дозу нейролептика, что лишь усугубляет страдания больного. Врачи обычно недооце​нивают связанный с ЭПР дистресс. При остром лечении многие воспринимают внутримышечные инъекции как оскорбительные и насильственные действия. При поддерживающем лечении ряд пациентов желает продолжать лечение атипичными антипси-хотиками, отмечая низкую частоту ЭПР. Врач фокусирован на минимизации риска ЭПР и госпитализации, тогда как паци енты самым важным считают эмоции, социальную активность и «прояснение» мышления. Шкала Approaches to Schizophrenia Communication, ASC-C, заполняемая при полуструктурированном опросе вместе с врачом, полезна для выделения вызывающих наибольший дистресс нежелательных действий. Для оценки отношения к лечению, напрямую связанного с комплайенсом, можно использовать краткий опросник Drug Attitude Inventory, DAI-10, совмещающий три фактора: общее отношение к нейро​лептическому лечению, субъективную оценку лечения и критику к психотическим симптомам.

Доступность и всесторонность психиатрической помощи по аналогии с общемедицинской (принято 40-й Всемирной меди​цинской ассамблеей в 1988 г.) — свободный доступ к необходи​мым службам и видам лечения. Барьерами получения помощи, по мнению пациентов и их близких, служат географические (удаленность служб: особенно актуально для сельских жите​лей); финансовые (приобретение лекарств, оплата консультации, дороги для посещения близкого в больнице), организационные (несогласованность амбулаторной и больничной помощи, очере​ди в ПНД), культуральные (иноязычное окружение в больнице при лечении за пределами национального очага, стигматизация). Доступность обусловлена сбалансированностью необходимых объемов психиатрической помощи населению с возможностями государства (региона), их медицинскими ресурсами; наличи​ем и уровнем квалификации кадров; наличием на территориях необходимых технологий («реабилитационной среды»), возмож​ностью свободного выбора пациентом лечащего врача и условий лечения; транспортным сообщением. Организация новых форм полезна при обмене идей и прояснении взаимных ожиданий всех заинтересованных лиц. Решение о развитии новой формы пси​хиатрической помощи в регионе предваряет опрос потенциально заинтересованных в такой помощи целевых групп пациентов и их близких. Если пациент и его близкие не знают иного лечения, помимо временной изоляции в больнице и медикаментозного лечения, оценка КПП может быть завышенной.

Преемственность помощи (типично: при переходе от больничного к внебольничному лечению) приводит к отсрочке, обрыву лечения и повышению риска регоспитализации. Пациенты и их близкие отмечают несогласованность и неподготовленность выписки, невозможность продолжить больничное лечение избран​ными средствами, неприязненные отзывы больничных и амбулаторных врачей друг о друге при больном и его родственнике. Низкокачественная психиатрическая помощь включает недо​статочную диагностику, длительное ожидание психиатрической консультации, плохую связь между первичной помощью и пси​хиатрической службой и субоптимальная первичная помощь.

Стигматизация исторически следует тенью за психическим расстройством и отражается на оценке помощи, возможности передать потребности и сделать их понятными, как и индивидуальное КЖ. Чем очевиднее инвалидность, тем более стигматиза​ция. Не в меньшей степени выражена самостигматизация семей с чувством вины и невозвратной потери. Стигма усугубляет субъективное бремя семьи.

Приверженность лечению — степень совпадения поведения отношения пациента с медицинскими рекомендациями, опре​деляющая клиническую эффективность лечения. На системном уровне несоблюдение режима лечения — потеря связи между системой помощи и потребностями в лечении пациента. Основная причина несоблюдения режима лечения — не только нежелательные действия лекарства (традиционное мнение врача), но внутренняя картина болезни (нежелание лечиться, отсутствие понимания в необходимости лечения) и неудовлетворительный терапевтический союз врач — пациент — его близкие. Ситуации, связанные с несоблюдением режима (с позиции пациента и его близких): изменения в среде лечения (менее структурированные и контролируемые условия по выписке из больницы); смена доктора; изменение условий жизни; потеря связи со значимым лицом. Родственники должны быть обучены контролю за лечением больного; врачу следует регулярно проверять степень соблюдения режима лечения (самый надеж​ный индикатор — прямой вопрос больному, менее надежен опрос его близких) и стараться улучшить соблюдение режима лекарственными (например, назначение депонированных форм нейролептиков) и нелекарственными (психообразование, связывающее продолжение лечения с реальными целями больного) мерами. Неполная критичность к симптомам при соблюдении режима лечения («бредовая критика»), дефицитарные симптомы определяют отрицательную (пассивную) позицию к лекарствам («лечение по поручению»), что не может удовлетворять семью пациента и врача. Наиболее частый вариант (до 60% в группе некомплайентных больных) несоблюдения режима фармакотерапии — частичный нонкомплайенс (пациент произвольно меняет дозировки, схемы лечения, устраивает «лекарственные каникулы»), ускользающий от внимания близких и его врача. Привлечение внимания к этой проблеме снижает оценку КПП родственниками больного, если они полагают, что обеспечение режима приема лекарств — исключительная прерогатива врача. Напротив, если при опросе проблемы комплайенса будут упущены, пациент и его близкие могут оценить КПП высоким, но будут сетовать лишь на частые госпитализации. В стороне обсуждения остаются люди, активно избегающие психиатрической помощи: не более половины больных шизофренией получают какое-либо психиатрическое лечение в течение года, но их мнение было бы важным для повышения КПП и ее привлекательности.

Удовлетворение помощью со стороны пациентов и их близких обычно рассматривают как синоним КПП. Позиция пациента становится центральной при оценке КПП и прямо влияет на клиническую эффективность лечения. Удовлетворенность определена как соответствие ожиданий и опыта, цели и результата, желания и реальности, представлений и действительности. Оценка КПП пациентами и их близкими зависит от того, соответствует ли лечение (условия лечения) или поддержка их выбору, насколько отношения с профессионалами их устраивают, а желаемый результат скор и ощутим: даже неподготовленная выписка может оставить о больнице хорошее впечатление. Удовлетворенность помощью в целом не исключает критики отдельных ее взаимо​связанных аспектов («внебольничная помощь хороша, но частые госпитализации неприятны»). Если большинство населения предпочитает психотерапевтические методы фармакологическим, то сами психически больные в большей мере ценят эффект психотропных лекарств. Удовлетворительным для одних «потре​бителей» лечение может быть при облегчении вызывающих наи​больший дистресс симптомов при бесперебойном лекарственном обеспечении, для других важнее привнесенная психосоциальным лечением атмосфера надежды и оптимизма. При заниженных запросах, невозможности (неумении) их выразить КПП может представляться «потребителю» высокой, так как иной помощи он не знает. Чем лечение эффективнее способствует восстановлению и развитию «Я», ресоциализации больного, тем менее удовлетво​ряет его традиционная система помощи. Особенности понимания пациентом и его близким насущных проблем, преследуемые ими цели лечения и требования к путям их достижения — информа​ция для индивидуализации помощи. При контроле КПП важна ориентация на потребности пациента. Потребности больного и его семьи шире возможностей обычной медицинской модели. Потребности людей разнообразны и различны на разных стади​ях психического расстройства: медицинские (раннее выявление, информация о болезни и лечении, медицинская помощь, психо​логическая поддержка, госпитализация); реабилитация (соци​альная поддержка, образование, профессиональная поддерж​ка, дневная и долговременная помощь, духовные потребности); в семье (навыки оказания помощи, сплоченность семьи, общение с другими семьями, кризисная поддержка, финансовая поддерж​ка, помощь членам семьи); в обществе (избегание стигматизации и дискриминации, полное социальное участие, права человека). Ключевыми вопросами пациентов и их близких стали следующие, защита их права на самостоятельность и самоопределение, право на свободу от бесчеловечного лечения, доступа к приемлемым пациенту службам, оценка служб, подготовка кадров, дискриминация, дестигматизация, придание службам более комплексного, уважительного и внимательного характера, создание условий для конструктивного участия пациентов.

Взрослые пациенты показывают приоритетную потребность и клубной работе, быто- и трудоустройстве, организации самопо​мощи; наиболее полезными признаны эмоциональная и финансовая поддержка, обучение и информация, лечение. Большинство респондентов мало знают, какие психиатрические, социальные и общемедицинские службы фактически в их распоряжении. Наиболее частыми неудовлетворенными потребностями больно​го становятся дневная активность, компания, интимные отноше​ния, психотические симптомы, дистресс и отсутствие информа​ции. Большинство выписанных пациентов приветствуют лечение по месту жительства. Психиатрическая помощь по принципу «пациент в этом нуждается» может привести к его гиперопеке и зависимости (больничному или внебольничному госпитализму). Внимание к предпочтениям пациента и его близких может вскрыть несовпадение оценок приоритетов помощи профес​сионалов и «потребителей». Высок у пациентов и их близких приоритет системы внебольничной поддержки, способствующей стабильности жизни пациентов. Пользователи и профессионалы выше всего оценивают кризисные вмешательства, затем програм​мы занятости, ведение случая заболевания и преемственность помощи, для первых важнее социальные клубы, защита и представительство интересов, материальная поддержка. Цели лечения и ожидания отличны у лиц, вовлеченных в лечение. Результаты должны включить снижение бремени семьи, комплайенс как Залог улучшения результатов. Профессионалы стремятся к кон​тролю («искоренению») симптомов, руководители служб озабо​чены снижением медицинских затрат, пациентам и их близким важнее социальная поддержка, бытоустройство, общемедицин​ская помощь и зубопротезирование.

Неудовлетворенность психиатрической помощью связана с незанятостью, частыми госпитализациями, выраженными симптомами и неудовлетворенностью семейными отношениями, в том числе сферами формально вне ответственности психиатри​ческой службы. Некоторые параметры, взаимосвязанные с субъ​ективной удовлетворенностью обслуживанием (общее КЖ), могут не находиться под контролем врача. Не обнаружено взаи​мосвязи удовлетворенности психиатрической помощью с остротой симптоматикой и клиническим улучшением, продолжитель​ностью расстройства, критикой к болезни, установкой на лечение и уровнем несостоятельности. Удовлетворение лечением обратно пропорционально числу предшествующих госпитализаций и их продолжительности. Психиатрические учреждения могут вызвать страх и неприятие мрачной архитектурой, психологи​ческим климатом переполненных отделений и огромных палат, составом больных. Режим отделения стимулирует зависимость и самостоятельность одновременно: пациент болен и нуждается в помощи, но должен нести ответственность за себя. Большую удовлетворенность у больного вызывают не профессиональные, а личностные качества профессионалов, поэтому нельзя не учи​тывать роль психологического фактора. При госпитализации факторами недовольства больного становятся неприятие больного как личности, атмосфера изоляции и апатии, при продол​жении лечения в условиях закрытого отделения, подавляющих высшие потребности больного. По мере улучшения психического состояния больного может стать адекватнее и его оценка пользы лечения: удовлетворенность помощью становится мерилом клинического эффекта. Так, 80% больных были вполне удовлетворены электросудорожной терапией, но в остром состоянии актив​но возражали против нее (некоторые лечились недобровольно согласно закону), считая метод опасным и вредным. Большинству хронически больных нужен широкий набор услуг от собственно лечения симптома до восстановления в обществе, что под силу лишь бригаде профессионалов. Так, бригада настойчивой помощи помогает часто госпитализируемым больным в связи с несоблюдением лекарственного режима и одиноким в получении лечения, ведении домашнего хозяйства и структурировании дня. Больные с большей потребностью в трудоустройстве менее преследуют медицинские цели. Симптоматическая стабилизация более связана с социальным функционированием и КЖ, чем представлялось ранее, поэтому закономерен следующий этап, и котором заинтересован больной: социальное включение. Если врач идет навстречу чаяниям больного, улучшение социальной компетентности последнего и улучшение КЖ (сфер, связанных со здоровьем) способствует удовлетворенности больного лечением и приверженности ему. Пациент может составить ранжир целей терапии по значимости для него: повышение энергии и интересов; улучшение социальных связей, облегчение психотических переживаний, уменьшение растерянности и рассеянности, побочных действий терапии, усиление продуктивной деятельности (работоспособности). Потребности психически больных и их близких можно изучить качественным методом, при структурированном опросе, анализе ответов пациентов из фокус-групп, содержимого ящика «жалоб и предложений» в больнице или ПНД. Такая информация — предмет обсуждения, например, больничного совета с обязательным участием представителей пациентов и их близких. Различают объективные (пациент в этом нуждается) И субъективные (он этого хочет) потребности. При оценке КПП пациент скорее ориентируется на субъективные потребности, т.е. «инструмент оценки» не всегда надежен. Однако даже объективно безосновательные причины неудовлетворенности помощью следует учитывать, так как это фактор риска обрыва лечения. Более того, изменения предпочтений и оценки КПП становится показателем клинической динамики пациента. Уточнение и анализ факторов удовлетворенности лечением оптимизирует работу лечебного учреждения.

Изучение удовлетворенности лечением осложняет несовер​шенство измерительных инструментов. Обычно аспектами оценки становятся координация и доступность помощи, предоставление уместной информации о болезни и лечении, вовлеченность в лечебный процесс, взаимодействие с врачом (персоналом), эмоциональная поддержка, внимание к предпочтениям боль​ного, вовлечение семьи, физический комфорт, бытовые усло​вия, общая удовлетворенность психиатрическими службами. Удовлетворение помощью — важный показатель результата лечения, влияющий на долговременный комплайенс; удовлетворение связано с вовлечением больного в процесс принятия решения; обратная связь с пациентом и его близкими полезна для изменения практики и развития альтернативных форм помощи.

Бремя семьи складывается из объективного (потеря дохода, дополнительные издержки в связи с болезнью) и субъективного (дистресс, самостигматизация, чувство вины). Снижение бремени может быть объективизировано шкалой Experience of Caregiving Inventory. Шкала позволяет оценить и положительный опыт, привнесенный страданием. С позиции членов семьи основ​ные цели вмешательств сводятся к большей самостоятельности и приемлемому в быту поведению больного, высвобождению времени для труда и досуга неформального опекуна. Облегчению бремени семьи способствуют мероприятия общества самопомо​щи и, напротив, отягощает непонимание или нежелание вник​нуть в семейные проблемы профессионалов.

Экономическая выгода. С позиции пациента и его близких может быть представлена экономией социальных издержек при восстановлении трудоспособности больного (с позиции больно​го — увеличением личных доходов) и при высвобождении времени для труда члена его семьи (объективное бремя семьи при этом снижено) при улучшении психического состояния подопечного. Улучшение КЖ пациента и его семьи может быть выражено в единицах полезности и использовано в анализе затраты-полезность, что позволит сравнение экономической эффективности разно​родных вмешательств, психиатрических и общемедицинских.

Практика оценки помощи со стороны пациентов и их родственников. Не менее 80% психически больных, членов ОООИ «Новые возможности», сообщают, что с ними врач советуется о назначении лекарств, но редко спрашивает об их переносимо​сти. Большинство (90%) пациентов знают название и понимают Смысл назначения лекарств, но предпочитали бы таблетки (все равно, какого цвета) однократно. Негативная оценка терапии заключается часто в том, что доля больных, получающих атипичные антипсихотики, не превышает 10%. Более 60% госпитализированы (не менее чем на месяц) в течение последнего периода; лишь редкому пациенту как альтернатива был предло​жен дневной стационар (при его наличии) и никому — лечение KB дому. Не менее 40% говорят о недобровольном больничном Лечении, хотя «не подписали согласие» (но поддались «угово​рам врача и болезненным уколам» в течение первых трех дней) Не более 10%. Не менее трети пациентов отмечают «обман врача или близких» при госпитализации, к каждому десятому применено при этом насилие; каждый пятый отмечает меры физического стеснения в отделении «без объяснения», без контроля врача или измерения артериального давления, почти тс начали больничное лечение с инъекций при согласии принимать лекарства внутрь, двое из трех из них были помещены сначала в надзорную палату без объяснений врача, хотя якобы »вели себя хорошо». Не менее 20% больных пытались не принимать лекарства после отмены инъекций и воспринимали их повторное назначение как «наказание». Трети больных при​менена многочасовая капельница для лечения «неусидчивости и скованности». Не менее 80% сетуют на сонное безделье в отде​лении, невозможность пользоваться библиотекой, отсутствие физических упражнений, невозможность прикупать еду, краткие прогулки в зарешеченном дворике, ограниченность регламентированного общения с близкими, лично и по телефону. Ни один больной, однако, не связал «отдельные недостатки» с нарушением своих прав, не жаловался врачу и тем более не просил встречи с главврачом, не знал, существует ли больничный совет. Каждый пятый по выписке избегает ПНД. Лишь единицам напоминала о визите медсестра ПНД. Больные видят врача ПНД не реже одного раза в месяц (45%), вообще не обращаются за помощью более 10%. Более 80% отмечают отношения с врачом как «хорошие», но 90% пациентов сообщают, что врач в основном занят, не поднимая глаз, выпиской рецептов. Не более трети боль​ных отмечает изменение терапии (состава лекарств) за последний год. На передний план своих проблем вне больницы пациенты выдвигают «скуку» и безделье (70%), в меньшей степени (40%) побочные действия лечения: скованность, слюнотечение, вялость, повышение веса (волнует женщин), рассеянность, психотические симптомы — не более 20%. Пациенты склонны приписать побоч​ным действиям вызывающие недовольство симптомы (утренняя апатия, безрадостность), а не самой болезни. При этом более 60% озабочены «бессонницей» (сон менее 10 часов). Обучение справ​ляться с симптомами врач не проводит. Более 60% намеренно не принимают лекарств («отдых» от побочных действий или «забывчивость») в течение нескольких дней, тайком от близких. Расспрашивает подробно о приеме лекарства лишь треть врачей. Более трети больных сообщают о вынужденных перерывах в лечении в связи с отсутствием препарата в аптеке. О психосоци​альном лечении знают не менее 90% больных (не менее 80% — от родственника, члена ОООИ), полагает его нужным — треть. Лишь каждый пятый участвовал в группе психообразования (почти все отмечают ее пользу), как правило, в обществе самопомощи и только каждый двадцатый держал в руках книгу для пациента и его близкого. Не менее 40% пациентов ожидают выздоровле​ния (определение его однотипно: полная жизнь без лекарств), но не связывают его напрямую с систематическим лечением, а не в меньшей мере — с общением, трудом и учебой.

Не менее 70% родственников больных отмечают отношения с врачом как «хорошие» (в примечании, однако, более половины отмечают равнодушие врача, оправдывая его тут же его занято​стью и низкой зарплатой); почти все ладят с младшим и средним персоналом, причем с ними контакт у 60% доверительнее, чем с врачом. Сведения о возможностях лечения черпают в основном (90%) друг от друга, в очередях ПНД, из реклам СМИ (пищевые добавки). Назначенным лекарствам доверяют треть (30%) опрошенных, полагая, что врач склонен назначить более дешевое, а значит, плохое (70%). Большинству близких приходится «добиваться» препарата нового поколения у врача, обращаться во врачебную комиссию, доказывать необходимость замены, обычно типичного нейролептика, в связи с его плохой переносимостью (60%) или неэффективностью (40%: сохранение психотических симптомов) на атипичные антипсихотики или получение анти​депрессанта нового поколения; треть из них докупают лекарства (или иные льготные препараты) за свой счет. В ряде регионов практика выписки платных рецептов инвалидам отсутствует, И до 40% близких отмечают перебои с лекарствами в ПНД, их неожиданную замену («якобы на такие же»). Лишь 40% регу​лярно контролирует прием лекарств больным, 80% полагают, что они лечатся аккуратно. Чаще всего можно получить необходимое (как правило, относительно дорогостоящее, нового поколения лекарство в начале месяца, в длинной очереди: «опоздал — не успел»). 90% фактически устранены от выбора лечения и не обу​чены выявлению и контролю нежелательных действий лечения (например, регулярное взвешивание и измерение талии, выявле​ние симптомов гиперпролактинемии) и за соблюдением схемы лечения. Суждения врачей о шизофрении как неизлечимой «пожизненной» болезни и больнице как средстве решения боль​шинства клинических и социальных проблем подтверждают худшие предположения 60% опрошенных. Основным лечением полагают (90%) лекарства по совету врача, но затем надеются па общение (80%), труд или учебу (60%). Основную пользу лекарств близкие видят в снижении риска госпитализации (лишь 40% отмечают: если близкий «под больничным присмо​тром», им спокойнее на душе) и успокоении больного. Менее 10% семей согласилась бы на больничное лечение, будучи уверены в доступности и надежности внебольничной помощи. В выздоровление близкого верят не более 20% (при стаже расстройства менее 10 лет). Более всего близких беспокоят бытовая беспомощность больного (более 70%, но она воспринимается как данность и усилена гиперопекой), в меньшей степени его дурное настроение (мысли о смерти — 20%), агрессия (10%), нерешительность, необщительность, рассеянность, пассивность, злоупотребление алкоголем (не более чем по 20% положитель​ных ответов). Четверть близких озабочены плохим сообщением с больницей или ПНД. Не более 10% близких консультируют больного у частного врача. Почти 60% считают, что врачи общей практики несерьезно относятся к жалобам психически больных, но они нуждаются в диспансеризации. Родственники (70%) жалуются на отсутствие достоверной и доступной информации о льготах, правах семьи инвалида. Но главная боль (80%) — дефицит новых бесплатных лекарств нового поколения. Лишь каждый десятый отмечает, что у их подопечного есть потенциал выздоровления в настоящем. По оценке близких, такие препа​раты лучше переносятся (но чаще отмечено повышение веса), уменьшают бред и «голоса» и пробуждают интерес к жизни. На втором месте — проблемы досуга больного и его незанятость (40% близких готовы работать, присматривая за больным). Лишь единицы отметили об успешном трудоустройстве больно​го на обычное предприятие или хотя бы в лечебные мастерские. Удовлетворены участием в мероприятиях общества самопомощи 80% близких и 60% пациентов (недовольство вызывают редкие занятия, дальняя дорога, отсутствие физкультурных тренаже​ров). При этом члены обществ отмечают, что эти мероприятия облегчают бремя их проблем наряду с лекарствами. Более 90% респондентов опекают больного во всех отношениях повседнев​ной жизни, лишь 20% дают им карманные деньги; 80% близких проводят со своими подопечными 24 часа в сутки. Большинство (90%) скрывают болезнь от посторонних и лишь раскрываются и обществе самопомощи («плачем вместе», «отвлекаемся на кружках»). Более 70% отмечают внутреннее напряжение, бессонни​цу, головные боли, рассеянность и слезливость, что связывают с многолетней болезнью близкого, 20% отмечают «отчаяние».

Большинство (90%) опрошенных отмечают, что мысль о потерянных возможностях подопечного не идет из головы. Более 70% отмечают, что болезнь близкого сделала их добрее, обогатила опытом сострадания, а пожилых недуг их «ребенка» держит в жизни. Лишь 10% получают какую-либо помощь (краткое ободрение, но чаще транквилизаторы) от врача ПНД, ни один не был врачом расспрошен детально, но 20% отмечают, что прямо пли косвенно профессионалами они были осуждены за болезнь близкого. Более половины респондентов отмечают непонимание их положения ближайшими родственниками (особенно младшим поколением: братьями и сестрами больного, на которых опекающий надеется впредь). Особая группа близких старше 65 лет (не менее 25%) особенно озабочена ситуацией «что будет после нас». 60% матерей больных со стажем расстройства менее 5 лет (нетипичная подгруппа для ОООИ) отмечают, что их «слепота» и отказ от лечения их близких (30%) отсрочило лечение.

Большинство семей полагает реальной целью лечения симптоматическую ремиссию. Более строгий подход к пониманию выздоровления снижает долю «оптимистов». С 70% близкими врачи не обсуждают проблемы ремиссии и выздоровления.

* * *
Оценка КПП пациентами и их близкими показывает, что они отнюдь не «молчаливые свидетели» и объекты медицинских вмешательств. За «диагнозами» стоят живые люди с идеями, убеждениями (предубеждениями), предпочтениями и амбициями. Они хотят жить «как все» и, естественно, заинтересованы и результативном лечении. Поэтому они должны быть уполномочены стать равноправными и необходимыми участниками Печения, но нуждаются в подготовке к этой нелегкой «миссии», требуют побуждения, обучения управлению лечением и болезнью. Потребители помощи, опираясь на уникальный опыт преодоления болезни, указывают на важность ранних психиатрических вмешательств, «дружественных» больному лекарств, улучшение бытовых условий и психологического микроклимата в лечебных учреждениях, важность основ здорового образа жизни, сотрудничество специалистов разного профиля. Они понимают, что им нужно для благополучия; чутко ощущают изменения (равно как и «застой» или регресс) в организации и практике повседневной психиатрической помощи. Стихийные сторонники научно-доказательных методов в пси​хиатрии, больные и их близкие своими предпочтениями голосуют за совершенствование традиционных и развитие новых лечебно-реабилитационных форм психиатрии. «Потребители» психиатрической помощи становятся неформальными экспертами оценки КПП, расширяя аспекты оценки эффективности биопсихосоциальных вмешательств. Динамический контроль КПП с привлечением репрезентативной выборки пациентов и их близких следует проводить на последовательных эта​пах психиатрической помощи. Такой многоуровневый подход, включающий непременную оценку КПП профессионалами, способствует оптимизации работы психиатрического учрежде​ния, служит интегральным показателем сравнительной оценки деятельности однотипных ЛПУ, необходим для развития меж​ведомственного взаимодействия. Опросники для оценки КПП могут быть разработаны в каждом лечебном учреждении в связи с особенностями его работы. К разработке опросников, прове​дению опроса, анализу данных важно привлечь общество само​помощи пациентов и их близких. Данные опроса должны стать предметом обсуждения на больничном совете или за круглым столом ПНД с участием представителей общества самопомощи. Определенные положительные подвижки КПП возможны без существенных затрат, они не подвластны финансовому регули​рованию (изменение ролевого поведения медицинского персо​нала). Только пациент и его близкие укажут «надклинические» цели терапии (биологической или психосоциальной), аспекты оценки ее многообразных результатов, «неинтересные» медицинской модели психиатрической помощи. Оценка КПП с позиции пациентов и их близких успешно дополняет и уточняет традици​онную систему медико-статистических показателей деятельно​сти психиатрических служб и клинико-статистических стандар​том КПП. Биопсихосоциальные вмешательства, объединяющие лекарственное лечение, информирование, обучение и поддержку, развитие движения самопомощи, определят рост потребностей выздоравливающих пациентов и их близких в учебе и труде; уменьшении стигматизации и дискриминации, совершенствовании психиатрического законодательства (контроле за выпол​нением правовых норм) и защите своих законных прав, участии в обществах самопомощи. Удовлетворение «эластических нужд» Пациентов и их близких станет возможным лишь с привлечением междисциплинарного и межведомственного подходов.

Растущее внимание к позиции больного и его близких (всех за интересованных в его судьбе лиц) — более следствие, чем причина перестройки отечественной психиатрической помощи и направлении модели, ориентированной на сообщество и соци​альное выздоровление, но систематическое и целенаправленное привлечение к оценке, обеспечению и контролю КПП «потре​бителей» стимулирует обновление организации и практики пси​хиатрии.
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