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Summary

The article depicts the international scientific project — DEMoB.inc. which aims to develop
a European tool kit for assessing quality of care provided by long-term psychiatric and social
care facilities. Positive aspects of rehabilitation of people with profound and chronic mental
disturbance, as well as health care system shortcomings leading to patients’ social exclusion,
abuse and violation of basic human rights have been shown. While describing the six phases
of the research, special attention has been paid to the first one based on the Delphi method.
The implementation of the method in the development the tool kit’s international core and
local “clip-ons” as well as its general characteristics have been presented. Association between
tool kit assessments and patients’ quality of life, autonomy, markers of recovery as well as
the MANSA and the Resident Choice Scale have been described. Economic analysis - value
for money (VfM), the CSRI scale and potential dissemination activities on an international
and local level have been proposed.
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Wstep

Koncepcja rehabilitacji pacjentéw przewlekle chorujacych psychicznie spotyka
si¢ z coraz wigkszym zainteresowaniem w krajach rozwinigtych. W Stanach Zjedno-
czonych Ameryki, w latach 90. ubieglego wieku podjeto dyskusj¢ z pesymistycznymi
prognozami powszechnie gtoszonymi przez osoby zawodowo opiekujace si¢ chorymi.
Polemika ta skupiata si¢ przede wszystkim na wskazaniu mozliwosci adaptacji pacjenta
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do jego choroby, przedstawianiu bardziej optymistycznego obrazu jego przysztosci,
z realnym zaznaczeniem, ze przedchorobowa sprawnos$¢ i zakres ogolnego funkcjo-
nowania moga ulec pogorszeniu [1]. Argumenty te znalazty potwierdzenie w publi-
kowanych ostatnio dlugofalowych badaniach, prezentujacych zachgcajace rezultaty
rehabilitacji wigkszosci pacjentdw z rozpoznaniem schizofrenii oraz — co niezmiernie
wazne — chorych z nasilonymi zaburzeniami behawioralnymi i znacznym uposledze-
niem funkcjonowania spotecznego [2, 3, 4]. Obiecujace wyniki sktonily badaczy do
okreslenia wyznacznikdéw korzystnego przebiegu rehabilitacji. Zaproponowano oceng
nastgpujacych czynnikow: podjgcie pracy lub nauki; sposdb spedzania czasu wolnego;
dobre relacje rodzinne; samodzielne mieszkanie; samoopieka; przyjmowanie lekow
i zarzadzanie pienigdzmi; zycie prywatne; czynny udziat w zyciu publicznym oraz
satysfakcja z zycia [5]. Uznaje si¢ ponadto, ze podstawe dziatan rehabilitacyjnych
stanowi¢ powinna wspotpraca pracownikow stuzby zdrowia i pacjentéw, polegajaca
migdzy innymi na wspélnym podejmowaniu decyzji o przebiegu terapii, nawet ryzy-
kownych, ktorych przyktad stanowi¢ moga ,,wakacje lekowe”.

Nalezy mie¢ jednak na wzgledzie fakt, ze przewlekle chorujacy psychicznie na-
leza do najbardziej zmarginalizowanej grupy w spoteczenstwie europejskim. Pewne
naduzycia, jak ograniczanie autonomii, nietykalno$ci i wolnosci osobistej oraz prawa
do dokonywania wyboru sa zjawiskami okazjonalnie raportowanymi w instytucjach
swiadczacych dlugoterminowa opieke psychiatryczna [6, 7]. Obnizenie sprawnos$ci
intelektualnej i funkcji poznawczych utrudnia, a czasem wrgcz uniemozliwia zwrd-
cenie si¢ o pomoc i dochodzenie wlasnych praw. Instytucje powotane w celu pomocy
pacjentom i monitorowania przestrzegania Ustawy o ochronie zdrowia psychicznego
nadal maja ograniczony wptyw na zmiany systemowe.

Zwrbcenie uwagi pracownikow stuzby zdrowia z jednej strony na korzysci ply-
nace z wdrazania programéw rehabilitacyjnych, z drugiej za$ na nieprawidtowosci
wystepujace w systemie opieki psychiatrycznej wymusito koniecznos¢ okreslenia
konkretnych elementow sktadowych tychze programow, odpowiadajacych potrzebom
korzystajacych z nich 0sob. Przy zatozeniu, ze luki w systemie przedstawione zostana
nie wprost — poprzez wskazanie oczekiwanych, deficytowych obecnie elementéw opie-
ki —mozliwe stanie si¢ przygotowanie miary, okreslajacej zakres obecnie dostgpnych
ustug oraz wskazujacej obszary koniecznych zmian. Zadania powyzszego podjety si¢
jednostki badawcze w 10 krajach europejskich — uczestnicy projektu DEMoB.inc.,
ktérego celem jest przygotowanie narzgdzia badawczego umozliwiajacego oceng
warunkéw bytowych, jakoSci opieki i terapii oraz przestrzegania praw pacjentow
przebywajacych w instytucjach dtugoterminowego lecznictwa psychiatrycznego.

Cele badania DEMoB.inc.

Glownym celem projektu jest przygotowanie od podstaw narzedzia umozliwia-
jacego przeglad i oceng instytucji §wiadczacych opieke psychiatryczna i socjalna
w Europie, w Polsce dodatkowo domow pomocy spotecznej 1 zaktadow opiekunczo-
-leczniczych, ze zwroceniem szczegolnej uwagi na przestrzeganie praw cztowieka.
Artykut trzeci europejskiej ,,Konwencji o ochronie praw cztowieka i podstawowych
wolnosci” mowi, ze ,,Nikt nie moze by¢ poddany torturom ani nieludzkiemu lub poni-
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zajacemu traktowaniu albo karaniu” [8]. Ponadto artykut 6smy tejze migdzynarodowej
umowy dodaje, ze: ,,Kazdy ma prawo do poszanowania swojego zycia prywatnego
i rodzinnego, swojego mieszkania i swojej korespondencji”, oraz ze ,,Niedopuszczalna
jest ingerencja wladzy publicznej w korzystanie z tego prawa, z wyjatkiem przy-
padkow przewidzianych przez ustawg [...] z uwagi na bezpieczenstwo panstwowe,
bezpieczenstwo publiczne lub dobrobyt gospodarczy kraju, ochrong porzadku i zapo-
bieganie przestgpstwom, ochrong zdrowia i moralno$ci lub ochrong praw i wolnosci
innych 0so6b” [9]. Przytoczone artykuly w sposdb bezposredni odnosza si¢ do 0séb
z zaburzeniami psychicznymi. Opracowywana miara zawiera¢ bedzie podstawowe
zagadnienia wazne dla pensjonariuszy zaktadéw psychiatrycznych i opiekunczych,
niezaleznie od ich charakteru lub kraju, w ktoérym si¢ znajduja. Standardy opieki —
o ile takowe istniej¢ — r6znia si¢ w poszczegdlnych panstwach, stad przygotowywane
narzgdzie musi tak szeroko obejmowac zagadnienie, by umozliwi¢ oceng zardéwno
poszczegblnych jednostek w kraju, jak i na arenie migdzynarodowej. Zastosowanie
koncepcji rehabilitacji, wraz ze wskaznikami jej przebiegu, uwzgledniajacej kluczo-
we wartosci ,,Konwencji Europejskiej” oraz szacunek i wolnos¢ jednostki, stanowi
idealny szkielet narz¢dzia. Model ten promuje wszak autonomi¢, mozliwie szeroka
niezalezno$¢ jednostki, wspotdecydowanie o terapii, wiedzg i petna poszanowania
relacj¢ terapeutyczng migdzy opiekunami a pacjentami.

Zadania projektu skupiaja si¢ na grupie pacjentdw psychiatrycznych wymagaja-
cych dlugoterminowego pobytu w zakladach opiekunczych. Wigkszos¢ obarczona
jest diagnoza schizofrenii, najczgstszym rozpoznaniem o przewlektym lub nawraca-
jacym charakterze u nawet 60% chorych [9]. Pacjenci ci z definicji charakteryzuja si¢
objawami, ktore utrudnity powrdt do zdrowia w zakresie tak dalekim, ze wymagaja
oni catodobowej opieki. Do najczgstszych zaliczy¢ mozna lekoopornos¢ wystepujaca
nawet u 30%, zaburzenia kognitywne szczegdlnie w zakresie funkcji wykonawczych
1 pamigci werbalnej, dominujace objawy negatywne, takie jak apatia, zburzenia sfery
popedowej i sptycenie afektu, przedchorobowe trudnosci w nauce i ograniczenie funk-
cjonowania, naduzywanie alkoholu lub substancji psychoaktywnych oraz zaburzenia
behawioralne [10, 11, 12, 13, 14, 15]. Nasilenie objaw6w nierzadko uniemozliwia cho-
rym wyrazenie $wiadomej zgody na wdrozenie procedur medycznych i podejmowanie
decyzji o zakresie otrzymywanej opieki, co otwiera droge patologii prawnej. Z racji
niepetosprawnosci korzystaja oni z szerokiego zakresu ustug opiekunczych, w ktore
zaangazowane sg znaczne $rodki finansowe, nie wspominajac o przedstawicielach
licznych grup zawodowych. Czgsto pracownicy instytucji opiekuniczych pozbawieni
sa mozliwosci doksztatcania merytorycznego, treningdw umiej¢tnosci zawodowych,
w koncu stosowania standaryzowanych schematow postgpowania terapeutyczne-
go i opiekunczego. Zesp6l wymienionych czynnikéw z jednej strony zwigzanych
z kondycja zdrowotna pacjentow, z drugiej za$ z niedociggnig¢ciami systemu wymaga
rzetelnego okreélenia, co umozliwi projekt DEMoB.inc.

Procedury badawcze DEMoB.inc.

Projekt dotyczy przewlekle chorujacych dorostych pacjentéw, przebywajacych
w instytucjach opiekunczych, w wigkszosci z rozpoznaniem schizofrenii oraz zabu-
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rzen schizoafektywnych. Zaktady $wiadczace ushugi dla 0sob z trudnosciami w nauce,
uposledzeniami, organicznymi uszkodzeniami mézgowia oraz chorobami ot¢piennymi
nie zostaty wlaczone do projektu.

Szesc¢ faz tworzenia projektu roztozono na 36 miesigey.

Pierwsza z nich ma zasadnicze znaczenie dla powodzenia calego przedsigwzigcia
1 polega na wytypowaniu przez panel ekspertow — do ktorego zaliczono: pracownikow
shuzby zdrowia — lekarzy, psychologdw, pielegniarki, terapeutow; pacjentow; rzecz-
nikéw oraz opiekundw — tych elementow opieki, ktore w ich opinii maja najwigksze
znaczenie w procesie rehabilitacji i powrocie do zdrowia przewlekle chorujacych
psychicznie. Szeroki zakres profesji oraz udzial samych pacjentéw w ,,grupie eksper-
ckiej” umozliwi najszersze z mozliwych spojrzenie na zagadnienie. Zgodnie z zato-
zeniami w kazdej z 4 wytypowanych grup znajdzie si¢ od 10 do 15 przedstawicieli
(m.in. 30% powinny stanowi¢ kobiety), co pozwoli na zebranie opinii od 40 do 60
respondentow w kazdym kraju. Cala proba w pierwszej fazie obejmie zatem 400 do
600 0s6b. Majac $swiadomos$¢ mnogosci pogladdw, opinii oraz oczekujac szerokiego
zakresu wytypowanych elementdw uznano, ze konieczne bgda konsultacje i rewizja
udzielanych odpowiedzi. Mozliwo$¢ taka daje wdrozenie metody niefortunnie zwanej
delficka — Delphi method. Mozliwo$¢ spogladania w przyszio$¢, jaka ona umozliwia,
kojarzy si¢ z wyrocznia w Delfach w antycznej Grecji, gdzie w §wiatyni Apollona,
odurzona wydobywajacymi si¢ z ziemi oparami, kaptanka Pytia w sposdb wieloznacz-
ny odpowiadata na pytania blagalnikéw. W istocie metoda opiera si¢ na naukowych
przestankach i pomimo pewnej swobody interpretacji wynikdw ma skonkretyzowane
zatozenia [16]. Po raz pierwszy wprowadzona zostata przez dwoch pracownikow
naukowych korporacji RAND w USA — Olafa Helmera i Normana Dalkeya, ktorzy
brali udziat w sponsorowanym przez Sity Powietrzne Stanéw Zjednoczonych pro-
jekcie dotyczacym obronnosci kraju w czasie zimnej wojny [17]. Wstgpne wyniki
wykazaty, ze propozycje sktadane przez grupeg sa blizsze rzeczywistosci niz opinie
pojedynczych ekspertdw, co wigcej — wlasne opinie uczestnikow przejawiaja tendencje
do konwergencji w kolejnych etapach badania, prowadzac do trafnego konsensusu.
Zaznaczy¢ jednak nalezy, ze nadrzednym celem metody nie jest osiagnigcie owego
konsensusu — raczej dzielenie si¢ wiedza i rewizja wlasnych opinii, aczkolwiek moze
si¢ on w okreslonych przypadkach wylonié.

Metoda Delphi zwigzana jest niemal nieodzownie z czterema zasadami [18].
Anonimowo§¢ ulatwia gloszenie nawet kontrowersyjnych i czesto przetomowych
sadow, niweluje wplyw autorytetow oraz pozwala na swobod¢ w zmianie wlasnych
pogladow na kolejnych etapach badania. Asynchroniczno$¢ umozliwia udziela-
nie odpowiedzi w czasie 1 tempie dogodnym dla uczestnika. W przeciwienstwie do
spotkan bezposrednich, metoda ta opiera si¢ na kontakcie za posrednictwem ankiet
przesytanych tradycyjna poczta, faksem, poczta elektroniczng lub poprzez odpowiednio
zaprojektowana strong internetowa. Powtarzalno$¢ lub zwrotne informowanie
uczestnikdw o wynikach poprzednich etapow daje szans¢ na poznanie trendow wyste-
pujacych w opiniach calej grupy eksperckiej, co —na drodze wspierania lub podwaza-
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nia ich wagi — wptywa na og6lna ewaluacj¢ pojedynczo rozpatrywanych elementow.
Zastosowanie w ocenie miar ilo$ciowych, czego przyktad stanowi¢ moze
powszechna skala Likerta, umozliwia statystyczne opracowanie wynikow, najczgsciej
na podstawie warto$ci §rednich oraz odchylenia standardowego.

Innymi stowy, metoda delficka pozwala na zbieranie opinii grupy z mozliwo$cia
asynchronicznych i przestrzennie odlegtych interakcji, ktadac nacisk na indywidualny
wktad 1 wlasne wybory, ktore znajduja swoje odzwierciedlenie w wyborach dokony-
wanych przez grupe, na drodze powtarzanego procesu wyrazania sadoéw [19].

W ramach projektu DEMoB.inc. przeprowadzone zostanie trdjetapowe badanie
kwestionariuszowe z zastosowaniem metody Delphi, spelniajace cztery podstawowe
jej zatozenia. W etapie pierwszym uczestnicy maja za zadanie stworzenie listy 8—10
najwazniejszych elementow opieki instytucjonalnej, ktore w ich opinii sprzyjaja pro-
cesowi zdrowienia. Moderatorzy badania, ktorych funkcje petnia o$rodki naukowe
uczestniczace w przedsigwzigeiu, na podstawie zebranych arkuszy odpowiedzi przy-
gotuja liste wytypowanych elementow. Po eliminacji powtarzajacych si¢ stwierdzen
lub konsultacjach z autorami w celu precyzyjniejszego ujecia zagadania, lista zostanie
ponownie przekazana uczestnikom, otwierajac drugi etap badania. Zaznaczy¢ nalezy,
ze kolejnos¢ elementow nie zostanie zmieniona przez moderatorow, by uniknaé jakiej-
kolwiek sugestii w ocenie ich wagi. Celem drugiego etapu jest przyporzadkowanie
elementom wartosci punktowej wedlug kryterium ich waznosci, zgodnie z wlasna
opinia kazdego z respondentow. Skala obejmuje zakres od 1 (niewazne), poprzez
3 (wazne) do 5 (niezbedne). Respondenci beda mieli mozliwo$¢ uzupehienia listy
dodatkowymi elementami. Warto$ci punktowe zostana poddane opracowaniu staty-
stycznemu, umozliwiajac przygotowanie trzeciego etapu, w ktérym otrzymaja oni listg
elementow opieki wraz z warto§ciami $rednimi przeliczonymi na podstawie catej proby
w danym kraju. Zwrotna informacja z opinia grupy pozwoli na podtrzymanie wtasnej
oceny badz jej zmiang, przy czym korekta przekraczajaca 2 punkty wobec $redniej
wymagacé bedzie krotkiego, aczkolwiek tresciwego, komentarza. W kazdym z o$rod-
koéw partnerskich ostateczne wyniki zostana poddane analizie. Elementy osiagajace
najwyzsze kategorie punktowe (5 — niezbgdne, i 4 — bardzo wazne) zostana scalone
w kazdym z krajow i ocenione pod wzgledem jednomyslnosci w kazdej z czterech
grup respondentéw z osobna oraz pomig¢dzy nimi. Wysoka jednomys$lnos¢ okreslona
zostanie wowczas, gdy 100% uczestnikow badania udzieli odpowiedzi z rdznica do 1
punktu wobec $redniej, jednomyslnos¢ natomiast — kiedy 80% z nich spelni to samo
kryterium. W osrodku koordynujacym — St George’s University w Londynie — zba-
dana zostanie jednomys$Ino$¢ pomigdzy partnerami, zarowno w odniesieniu do calej
proby, jak i czterech wydzielonych grup uczestnikéw. Elementy uznane za niezbgdne
(5) 1 bardzo wazne (4) zostana pogrupowane w kategorie zgodnie z ocena kliniczna
i przekazane Miedzynarodowemu Panelowi Ekspertow (MPE), ktory przyporzadkuje
je odpowiednim domenom w tworzonym narzedziu. Ich liczba oraz podziat niemoz-
liwy jest do okreslenia przed uzyskaniem wynikow trzeciego etapu badania metoda
delficka. Oczekiwaé mozna, Ze w przygotowywanym narzedziu znajda si¢ domeny
opisujace atmosferg instytucji opiekunczych, ich organizacje¢ 1 zarzadzanie, pracowni-
koéw, zakres §wiadczonych ustug opiekunczych, stosowanie przymusu bezposredniego,
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przeciwdziatanie stygmatyzacji i spotecznemu marginalizowaniu chorych psychicznie,
wreszcie wdrazanie modelu rehabilitacyjnego. Kraje uczestniczace w projekcie znaj-
duja si¢ na roznych etapach procesu deinstytucjonalizacji, wyksztalcity takze rozne
konfiguracje opieki psychiatrycznej zgodne z ich sytuacja ekonomiczng oraz polityczna.
Wydaje sig, ze narzedzie wymagaé bedzie adaptacji do tychze odmiennych warunkdow.
Czgs¢ elementow bedzie zatem identyczna w wersji migdzynarodowej, natomiast ele-
menty wytypowane w poszczegolnych krajach, a nie powtarzajace si¢ w innych, beda
dodatkiem — ,,naktadka” wypetniajaca luke roznic kulturowych lub organizacyjnych.
Wszelkie modyfikacje przeprowadzone zostana przez ME, by zminimalizowac ryzyko
wylaczenia elementéw majacych istotne znaczenie dla warunkow lokalnych.

Faza druga projektu DEMoB.inc. ma na celu zbadanie trafnosci i rzetelno$ci
pierwotnej wersji przygotowywanego narzg¢dzia, poprzez przeprowadzenie na jego
podstawie oceny jednego psychiatrycznego oraz jednego socjalnego osrodka opieki
dlugoterminowej. Okres§lona zostanie poprawnos¢ semantyczna kazdego z wyszcze-
gblnionych elementéw oraz ich jednoznacznos¢. Dane niemozliwe do zebrania w jed-
nym lub wigkszej liczbie os§rodkdéw zostana usunigte z podstawowej wersji narzedzia,
a decyzj¢ o wilaczeniu elementu do ,,naktadki” podejmie MPE. Nastgpnie narzgdzie
poddane zostanie ocenie porownywalnosci (inter-rater reliability) w dziesigciu oddzia-
fach dlugotrwatej opieki psychiatrycznej oraz dziesigciu osrodkach opieki socjalnej
we wspotpracujacych krajach. Kazdy z dwojga badaczy zbierze dane z jednego typu
instytucji opiekunczych, po czym zamienia si¢ — tym samym kazda jednostka zostanie
zaopiniowana dwukrotnie. Elementy pierwotnej wersji miary, ktore osiagna niska
oceng porownywalnosci (na podstawie wspotczynnika kappa oraz ICC) w co najmnie;j
dwdch krajach, lub jednym w odniesieniu do ,,naktadki”, zostang usunigte. Spojnosé
wewngetrzna oszacowana zostanie wedhug wspoétczynnika alfa Cronbacha.

Faza trzecia to udoskonalenie narz¢dzia przez MPE na podstawie konsultacji
oraz informacji zwrotnych dotyczacych jego uzytecznosci, w formie czg$ciowo
strukturalizowanych ankiet, otrzymanych z jednostek poddanych uprzedniej ocenie.
Oszacowana zostanie takze teoretyczna mozliwos$¢ wptywu uzyskiwanych wynikow na
zmiany w funkcjonowaniu poszczegdlnych jednostek opiekunczych oraz ich znaczenie
w szerszym aspekcie — potencjalnym wptywie na zmiany systemowe.

Czwarta faza projektu ma za zadanie oceng narz¢dzia w odniesieniu do sytuacji
pacjentow okreslonej na podstawie jakosci zycia (QoL), autonomii oraz wskaznikow
przebiegu rehabilitacji. Niezalezny badacz oceni kazda z instytucji uczestniczacych
w badaniu. Nastgpnie w kazdym z dziesigciu oddziatéw psychiatrycznych i dzie-
sigciu zaktadoéw opieki socjalnej w bezposrednim kontakcie zbadanych zostanie po
dziesigciu pacjentéw, wytonionych na drodze procesu minimalizacji. Opisana przez
Tavesa metoda losowego przydziatu pacjentéw zapewnia podobienstwo wybieranych
grup w odniesieniu do okre$lonych z gory parametréw, jak np.: pte¢, wiek, dtugosé
trwania choroby etc.; ponadto publikowane doniesienia sugeruja jej wyzszo$¢ nad
randomizacja [20, 21]. Jako$¢ zycia (QoL) oszacowana bedzie na podstawie skali
Manchester Short Assessment of Quality of Life (MANSA), opierajacej si¢ na subiek-
tywnej ocenie satysfakcji (wg 7-punktowej skali Likerta) z zycia oraz poszczegolnych
jego obszardéw (zatrudnienie, relacje rodzinne, hobby itd.), ttumaczonej w o$rodku
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wroctawskim 1z powodzeniem zastosowanej w projekcie EDEN [22]. Autonomia
pacjentdéw, rozumiana jako mozliwo$¢ dokonania wyboru z okreslonego zakresu opcji,
zbadana zostanie z zastosowaniem zaadaptowanej wersji skali The Resident Choice
Scale, przygotowanej pierwotnie dla 0oséb z trudno$ciami w nauce [23]. Zaréwno
QoL, jak i autonomia koreluja z przestrzeganiem praw cztowieka w okreslonych
jednostkach opiekunczych, szczegdlnie w odniesieniu do obszarow takich, jak: prawo
do prywatnosci 1 godnosci osobistej, przeciwdziatanie socjalnej marginalizacji oraz
ograniczanie wdrazania procedur przymusu bezposredniego [24]. Wskazniki prze-
biegu rehabilitacji wykorzystane zostang wedtug podzialu zaproponowanego przez
Libermana i Kopelowicza [5].

Oceny poszczegolnych domen zostang przeanalizowane w relacji do QoL, autono-
mii oraz wskaznikow rehabilitacji w celu okre$lenia sprawnos$ci narz¢dzia w mierzeniu
zaangazowania instytucji w promocji przestrzegania praw cztowieka oraz modelu
rehabilitacyjnego. Dane uzyskane z zastosowaniem narzgdzia oraz skal, za pomoca
ktérych zostana zbadani pacjenci we wszystkich partnerskich krajach, poddane zostana
wielopoziomowej analizie w celu okre$lenia glownych, niezaleznych wskaznikow
w narzedziu, odnoszacych si¢ do postrzeganego przez pensjonariuszy zakresu au-
tonomii, przestrzegania prawa do godnosci, odczuwanej satysfakcji z leczenia oraz
obecnosci potencjalnych wskaznikow rehabilitacji.

Decydenci w krajach rozwinigtych juz w latach 80. ubieglego wieku zwrocili uwage
na ekonomiczne aspekty w medycynie. Nagly wzrost nakladow przeznaczanych na
opieke¢ zdrowotna, zwiazany z zaawansowaniem technologicznym i farmaceutycz-
nym, powszechniejsza dostgpnoscia ushug, zmianami profilu demograficznego po-
pulacji i schematoéw funkcjonowania rodzin oraz spowolnienie tendencji wzrostowej
w ogolnoswiatowej gospodarce wymusit prowadzenie finansowych ocen programow
opieki medycznej. Zgodnie z ogdlnoeuropejska tendencja szacowania kosztow sektora
zdrowia, kolejne zadanie badania DEMoB.inc. stanowi¢ bedzie ten wazny dla catego
systemu opieki zdrowotnej aspekt.

W fazie piatej, na podstawie roznych domen narzedzia zwiazanych z opieka, prze-
prowadzona zostanie analiza ekonomiczna. Obejmie ona oceng poziomu wykorzystania
dobr oraz proponowanego panelu ustug w stosunku do potencjalnych mozliwosci
instytucji — value for money (VIM). Koszty ustug §wiadczacych pacjentom okreslone
beda w trojetapowym procesie. Podczas pierwszego opisany zostanie zakres ustug,
z ktorych skorzystat kazdy z bioracych udziat w badaniu, w tygodniu poprzedzajacym
dzien badania. Wykorzystana bedzie zaadaptowana wersja The Client Socio-demo-
graphic and Service Recept Inventory (CSRI), w ktorej odnotowana zostanie liczba
ustug wykonanych przez poszczegodlnych pracownikéw oraz §wiadczeniodawcow
zewngtrznych [25]. Drugi etap umozliwi okresélenie kosztow ustug poniesionych
przez instytucje na podstawie czasu pracy pracownikow, jej kosztéw bezposrednich
i posrednich, pozyskanych z raportow finansowych. W trzecim etapie dane zebrane
podczas dwoch poprzednich zostang potaczone w celu wyliczenia kosztow ustug
wykorzystanych przez kazdego pacjenta. Ponadto w ogdlnym bilansie instytucji okre-
slony bedzie udziat kosztow zwiazanych z gtownymi swiadczeniami zewngtrznymi.
Modelowanie wielopoziomowe umozliwi oceng wplywu charakterystyki jednostki
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oraz pacjentdw na mikroekonomig zaktadow opiekunczych. VM zostanie oszacowane
na podstawie oceny konfiguracji kosztow instytucji oraz pomiaru poszczego6lnych
domen narzedzia.

Faza szésta to rozpowszechnienie wynikéw przedsigwzigeia, czemu stuzy¢ maja
publikacje na tamach znaczacych, opiniotwdrczych czasopism naukowych, prezentacje
na konferencjach naukowych poziomu regionalnego i miedzynarodowego. Przygoto-
wanie strony internetowej, promujacej wykorzystanie narze¢dzia do oceny i poprawy
jakosci $wiadczonych ustug opiekunczych ma zwigkszy¢ dostep do rezultatéw badania.
Zaplanowana dhugo$¢ badania pozwoli na precyzyjniejsze wyznaczenie zadan propa-
gatorskich, dostosowanych do sytuacji politycznej oraz mozliwos$ci technologicznych,
ktore beda istniaty po zakonczeniu projektu.

Podsumowanie

Zagadnienia rozpatrywane przez autoréw projektu DEMoB.inc sa zgodne z zain-
teresowaniem Komisji Europejskiej, dotyczacym przestrzegania zapisdw europejskiej
»Konwencji o ochronie praw cztowieka 1 podstawowych wolnosci”. Przeciwdziatanie
marginalizacji spotecznej oraz ostracyzmowi przewlekle chorujacych psychicznie stano-
wi¢ powinno, poza dziataniami stricte terapeutycznymi, jedno z gtéwnych zadan systemu
opieki zdrowotnej i socjalnej w kazdym kraju cztonkowskim. Pomimo istniejacych ustalen
legislacyjnych, ktorych przyktadem w Polsce jest Ustawa o ochronie zdrowia psychicznego
7 1994 roku, nierzadkim zjawiskiem jest naduzywanie prawa badz mylna jego interpretacja,
spowodowana nieznajomoscia zapisow lub zaniedbaniami proceduralnymi. Wdrazanie
programow rehabilitacyjnych dla pacjentdw ze znacznym nasileniem objawdw psychopa-
tologicznych przynosi obiecujace rezultaty [2, 3, 4]. Istnieje zatem potrzeba opracowania
uniwersalnej, szerokiej miary dostepnych i deficytowych elementow opieki w instytucjach
dhugoterminowej opieki psychiatrycznej i socjalnej, ktora zintegruje w jednym narzedziu
parametry charakteryzujace jednostke oraz sposob i zakres jej funkcjonowania, wyrazony
w subiektywnie ocenianych przez pacjentow wyznacznikach jako$ci zycia, autonomii
i przebiegu rehabilitacji. Oceny te bezposrednio odnosza si¢ do fundamentalnych praw
cztowieka zapisanych w artykutach konwencji.

Badanie DEMoB.inc. prowadzone jest w Polsce przez Katedre 1 Klinike Psychiatrii
Akademii Medycznej we Wroctawiu, jednostke badawcza majaca znaczne doswiad-
czenie we wspotpracy w miedzynarodowych projektach badawczych. Zaangazowanie
os$rodkéw naukowych w Wielkiej Brytanii, Niemczech, Hiszpanii, Republice Czeskiej,
Butgarii, Wioszech, Holandii, Grecji i Portugalii umozliwi przekrojowe ujgcie tematyki
pod wzgledem terytorialnym, politycznym, systemowym i— co nie bez znaczenia —
kulturowym. Znaczna taczna liczba przedstawicieli panelu ekspertow zaangazowa-
nych w pierwszej fazie projektu, wynoszaca 400—600 osob, ocena 200 instytucji oraz
bezposrednie zbadanie 2000 chorych przebywajacych w instytucjach opiekunczych
umozliwi poprawne metodologicznie opracowanie statystyczne. Wyrazamy opinig, ze
tak szerokie i wielopoziomowe ujecie zagadnienia umozliwi przygotowanie narzedzia,
ktore pozwoli na rzetelne oceny funkcjonowania lecznictwa instytucjonalnego i przy-
czyni si¢ do poprawy warunkow zycia korzystajacych z niego pacjentow.



Miegdzynarodowy projekt badawczy — DEMoB.inc. 775

EBponeiickast Mepa KayecTBa YCJIyI HHCTUTYHHOHAJIbHOI ONEKH HAX JULAMHU
¢ XPOHMYEeCKMMHU Necuxuyeckumu Hapymenusimu — DEMoB.inc.

Coaep:xanue

B npemoxenHoli pabote 00CyKICHBI OCHOBBI MEX/YHAPOJHOTO HCCIIEIOBATEIHCKOTO OIbITa
DEMoB.inc, KOTOpEIi HampaBiIeH Ha pa3padOTKy €BPOIMEUCKOW Mephl KauecTBa JTHTEIbHBIX
OTEKYHCKHX YCIIYT B IICHXHATPUYECKUX M COLMAIBHBIX YupeskieHUsIX. OOCyKAeHbI MEPUTOPUIECKHE
OCHOBBI NPOEKTA, Takue Kak 3()(EKTHBHOE BIUSHNE peabHINTAINH MAlUCHTOB C CEPhE3HBIMHU
MICUXMYECKIMH HApyIICHUSIMH Ha UX QyHKIMOHNpOoBaHKe. [IpeacTaBieHb! TOXe CHCTEMHBIE OIIUOKH,
MPUBOJAIINE K OOIIECTBEHHONW M30MAMN OOIBHBIX M IOPUANYECKOTO MOBEJECHHUS, 0COOCHHO MO
OTHOIICHUIO K 3alIUTe IpaB udesoBeka. IIpuBeneHo mects (a3 mpoekra. OcobeHHOE BHUMaHHE
obparieHo Ha 0COOCHHO BaKHYIO IepByio (asy, omuparoriyiocs Ha Meroauke endu. Onucanst
9epTHl METOIUKH 1 00CYIK/ICH PaJiyC €e IIPOBEICHIS U NCIIOIb30BAaHMsI B COCTABICHHN EPBUIHON
MEXAYHAPOJHON BEpCHUU MOCOOUS M crenn(PUIecKUX AOMOJTHEHHUI sl MapTHEPCKUX CTpPaH.
OOCy>k1eHbI OCHOBBI OIIEHKH CBsI3€if MOCOOMS ¢ CUTyaryeil MaleHTOB ONpe/IeICHHBIM Ka9eCTBOM
xu3Hu (QOL), aBTOHOMUEH, TTOKA3aTeIsIMK TedeHus peabunTaiui. [IpeacTaBieHs BO3MOKHOCTH
WCTIONB30BaHMUs I Takux uccenoBanuid mkainsl MANSA u The Resident Choice Scale. O6cysxen
pamuyc skoHOMHUYecKoit orieHkH yeuyr (ufM) u mikany CSRI. [peacraBieHbl TakkKe INIAHUPOBAHHBIC
BO3MOKHOCTH TTPOMOIMHN TTOCOOHS B MEXKTyHAPOAHOI IIKale ¥ MECTHOM HCIONIB30BaHUM, A TAKXKe
€ro NOTCHIUAILHOE BIMSIHUC HA CUTYaLUIO Tal[ICHTOB.

Européisches Erhebungsverfahren zur Erfassung und Bewertung der institutionellen
Versorgung chronisch psychisch Erkrankter - DEMoB.inc

Zusammenfassung

In der Arbeit wurden die Annahmen des internationalen Projekts - DEMoB.inc besprochen, das
zum Ziel die Entwicklung des européischen Erhebungsverfahrens zur Erfassung und Bewertung der
langfristigen Versorgungssituation in psychiatrischen und sozialen Einrichtungen hat. Man besprach
die grundsitzlichen meritorischen Grundlagen des Projekts, solche wie der giinstige Einfluss der
Rehabilitation der Patienten mit schweren psychischen Stérungen auf ihre Funktionsweise und die
Systemmangel, die zur sozialen Marginalisierung und rechtlichem MifSbrauch fithren, besonders
im Bezug auf die Rechte des Menschen. Es wurden sechs Stufen des Projekts besprochen. Man
machte besonders auf die erste Stufe - Schliisselstufe fiir den Projekt - aufmerksam, die sich
auf das Delphiverfahren stiitzt. Die Eigenschaften der Methode wurden charakterisiert und der
Umfang ihrer Anwendung wird bei der Entwicklung der internationalen Version des Instruments
besprochen. Fiir einzelne Partnerldnder werden spezifische Versionen besprochen. Man beschrieb
den Zusammenhang des Instruments mit der Situation der Patienten, die mit der Lebensqualitét
bestimmt wird (QoL), Autonomie, Indexen des Verlaufs der Rehabilitation und die Anwendung zu
diesem Zweck die MANSA und Resident Choice Scale. Es wurde die 6konomische Beurteilung der
Versorgung geschildert, nach der Annahme: value for money (VM) und CSRI - Skala. Die geplanten
Maoglichkeiten fiir internationale und lokale Einfiihrung des Erhebungsverfahrens und sein potentieller
Einfluss auf die Patientensituation wurden besprochen.

La mesure européenne de la qualité de I’assistance médicale institutionnelle
pour les personnes souffrant des troubles psychiques chroniques — DEMoB.inc

Résumé

Larticle présente le projet scientifique international — DEMoB.inc qui vise a définir la mesure
européenne de la qualité de 1’assistance médicale institutionnelle pour les personnes souffrant des
troubles mentaux chroniques. On décrit les positifs aspects de la réhabilitation des patients chroniques
et les insuffisances de 1’assistance institutionnelle qui parfois causent I’exclusion sociale et 1’abus
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ou la violation des droits de I’lhomme. Les auteurs présentent les six phases du projet en accentuant
surtout la phase premicre, la plus importante, qui base sur la méthode Delphi. En caractérisant cette
méthode on parle de son application pour la formation de cet outil international ainsi que de ses
versions spécifiques locales. De plus on analyse les associations de cet outil avec la situation des
patients et avec leur qualité de vie(QoL), leur autonomie, leur réhabilitation et on décrit les échelles
MANSA et the Resident Choice Scale qui y sont appliquées. L’analyse économique VM (value for
money) et I’échelle CSRI sont aussi présentées ainsi que ses applications possibles internationales
ou locales.
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