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Stwardnienie rozsiane (SM) jest ztozonym problemem zdrowotnym, ktdry generuje wysokie koszty spoteczne, a takze - cojest najbardziej
dotkliwe - koszty dla samych pacjentdw i ich najblizszych. Jest jednoczesnie modelowym przykfadem jednostki chorobowej, ktéra
poprzez efektywna organizacje i finansowanie kompleksowej i zintegrowanej opieki moze charakteryzowac sie wysoka skutecznoscig
kliniczng oraz minimalizacja nastepstw choroby w catym cyklu zycia pacjenta. Raport ,Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia
rozsianego w aspekcie optymalizacji zarzadzania chorobg w Polsce” to czwarta publikacja Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
Uczelni tazarskiego (ZWOZ Uta) podejmujaca problematyke aspektow klinicznych, ekonomicznych, spofecznych i zarzadczych
zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym. Opracowanie aktualizuje dane na temat kosztéw ponoszonych przez publicznego pfatnika
zdrowotnego - NFZ ptatnika spotecznego, czyli Zaktad Ubezpieczen Spotecznych oraz kosztdw utraty produktywnosci, obcigzajacych
rachunek finanséw publicznych. W badan ilosciowych, przeprowadzonych w ramach niniejszego projektu badawczego, po raz pierwszy
uwzgledniono oponie chorych dotknietych réznymi postaciami SM.

Wezesdniejsze opracowania IZOWZ pt. ,Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego w Polsce. Biata Ksiega” (2014 r)
~Stwardnienie rozsiane - zarzadzanie chorobg” (2016 r.) oraz ,Kompleksowa Ambulatoryjna Opieka Spedjalistyczna nad pacjentem
ze stwardnieniem rozsianym” (2016 r.) byty podstawg dyskusji pomiedzy kluczowymi interesariuszami systemowymi na temat
catosciowego rachunku kosztow i korzysci, kierunkdw optymalizacji zarzadzania chorobg i koncepcji modelu Koordynowanej Opieki
Zdrowotnej nad pacjentem z SM.

Dziatania podejmowane dotychczas przez resort zdrowia oraz finansowane przez NFZ nalezy uznac¢ za zbiezne z licznymi
rekomendacjami przedktadanymi w wymienionych publikacjach przez ekspertdw klinicznych, systemowych i organizacje pacjenckie.
Wozrost poziomu finansowania Swiadczen zdrowotnych i technologii udostepnianych pacjentom z SM w Polsce charakteryzowat sie
w badanym okresie wysokg dynamika, wynoszacg 192% w relacji 2008/2016. Inwestycje te przyniosty dostrzegalne pozytywne
skutki w sferze kosztéw spotecznych i posrednich. Nastapito obnizenie dtugotrwatej niepetnosprawnosci pacjentdw z SM w wieku
produkcyjnymi i zmniejszenie skumulowanej dtugosci absencji. Zjawiska te przetozyty sie na obnizenie w 2016 r. kosztow posrednich
SM szacowanych metodg kapitatu ludzkiego o 9%, implementujac w obliczeniach wartos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia,
i 0 12%, biorac pod uwage wskaznik PKB na 1 pracujacego.

Te korzystne trendy nie wptynety jednak na zmniejszenie wydatkdw pacjentdw, zwigzanych z codziennym zyciem z choroba. Badania
przeprowadzone przy wspodtpracy z Fundacjg Urszuli Jaworskiej ukazujg znaczace obcigzenie budzetéw domowych kosztami
dodatkowych $wiadczen medycznych, opieki 0séb trzecich, transportem lub dostosowaniem mieszkania do niepetnosprawnosci
pacjenta. Naszczegdlng uwage zastuguja réznice pomiedzy kosztami choroby zaleznymi od typu SMi stopnia niesamodzielnosci pacjenta.

Z opracowan i dyskusji wynika, ze stwardnienienie rozsiane w Polsce wymaga rozwoju kompleksowego i multidyscyplinarnego podejscia
do zarzadzania ta choroba, uwzgledniajacego jej typ i poziom zaawansowania. Dane przedstawione w niniejszym opracowaniu
wskazuja na potrzebe pilnego wdrozenia modelu koordynowanej opieki nad pacjentami z SM, ktéry bedzie odpowiedzig na potrzeby
pacjentdw, wynikajace z heterogenicznosci choroby i stopnia niesamodzielnosci pacjentdw. Wszystkie dziatania powinny mie¢ na celu
poprawe efektywnosci leczenia, w tym opdznianie wystapienia niepetnosprawnosci u chorych na SM oraz poprawe ich jakosci zycia.

Przedstawione w raporcie dane oraz zaproponowane rekomendacje nie wyczerpujg palety mozliwych alternatyw. Powinny by¢
traktowane jako punkt wyjscia do cyklicznej eksperckiej dyskusji i ciagtego modelowania rozwigzan systemowych nakierowanych na
jak najwyzszg wartos¢ opieki nad chorymi na stwardnienie rozsiane w Polsce.

Autorzy opracowania pragna serdecznie podziekowac wszystkim osobom oraz instytucjom, ktére przyczynity sie do powstania raportu,
w szczegdlnosa kierownictwu Narodowego Funduszu Zdrowia oraz Zaktadu Ubezpieczer Spotecznych, ktére od lat s3 otwarte na
konstruktywna analize i dyskusje, prowadzace do rozwiazan, ktére prowadza do optymalizadji dziafan w zakresie zabezpieczenia
zdrowotnego i spotecznego Polakdw.

Szczegolne podziekowania kieruje do Urszuli Jaworskiej i zespotu Fundadji Urszuli Jaworskiej za pomoc w realizadji badar ankietowych
wsrod pacjentdw oraz nieztomnos$e w poszukiwaniu wiedzy i sposobdw poprawy jakosci zycia pacjentow z SM

Dr n. ekon. Matgorzata Gatazka-Sobotka

Dyrektor Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
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Stwardnienie rozsiane (SM) to ztozony problem zdrowotny, ktérego koszty finansuje spofeczenstwo oraz pacjenci i ich
najblizsi. Na przyktadzie tej choroby mozna jednoczesnie zaobserwowacd, jak poprawa w zakresie opieki zdrowotnej moze
przetozy¢ sie na utrzymanie produktywnosci i jakosci zycia chorych na SM.

Heterogennos¢ SM powoduje, ze przebieg choroby, nasilenie jej objawdw, aktywnos¢ rzutowa, tempo progresji
niesprawnosci i w konsekwencji rokowanie sa bardzo zréznicowane. Dlatego poszczegdlne grupy chorych na SM maja
bardzo zrédznicowane potrzeby w zakresie terapii, rehabilitacji i innej pomocy medyczne;.

To zréznicowane zapotrzebowanie na pomoc medyczng powoduje istotne réznice w generowaniu kosztow zwigzanych
z chorobg i finasowaniu opieki nad pacjentami z SM w zaleznosci od postaci choroby, jej aktywnosci oraz czasu trwania.
W poczatkowym okresie koszty dotycza gtéwnie diagnozowania i leczenia DMD. Natomiast w okresie pdzniejszym
dominuja koszty posrednie zwiazane z utrata zdolnosci zarobkowania, opieka socjalng i rehabilitacja.

Identyfikacja kosztow posrednich ponoszonych przez chorych i ich opiekunéw mozliwa jest tylko na podstawie badan
ilosciowych. Pierwsze takie badanie przeprowadzone zostato przez Fundacje Urszuli Jaworskiej w 2012 r. W 2017 r. ta
sama Fundacja we wspotpracy z ekspertami IZWOZ przeprowadzita drugie badanie ankietowe wsérdd 410 chorych na
stwardnienie rozsiane. Dzieki zebranych odpowiedziom zidentyfikowano realne koszty i obcigzenia spoteczne, z ktorymi
zmagaja sie chorzy na stwardnienie rozsiane oraz ich bliscy.

Chorzy na stwardnienie rozsiane to w wiekszosci osoby w wieku produkcyjnym, ktore w ponad 60 proc. sg aktywne
zawodowo. Ponad 50 proc. pracujacych chorych z SM nigdy nie skracato czasu pracy z powodu choroby. Nalezy jednak
zwiekszy¢ wsparcie dla chorych w zakresie aktywizacji zawodowej i dostosowywania warunkéw pracy do stopnia
zaawansowania SM. Brak aktywnosci zawodowej u 40 proc. ankietowanych chorych wynikat w ok. 60 proc. z postepujace;]
niesprawnosci z powodu SM, natomiast w ok. 40 proc. z innych chordb towarzyszacych, nauki oraz braku mozliwosci
zatrudnienia na rynku pracy.

Zalecana jest wspotpraca miedzyresortowa w koordynacji opieki nad chorym na SM w aspekcie skutecznej terapii,
rehabilitacji, aktywizacji zawodowej, psychologicznego oraz wsparcia socjalnego w zakresie pokrywania kosztow zwiazanych
z chorobg ponoszonych przez chorych i ich rodziny.

Optymalne zarzadzanie choroba wymaga uwzglednienia heterogenicznosci stwardnienia rozsianego. Stwardnienie rozsiane
jest chorobga niejednorodng dlatego potrzeby pacjentdw i warunki optymalnego leczenia i opieki zaleza od postaci SM,
na ktérag choruja. W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych z najwyzszymi stopniami niepetnosprawnosci
(wskaliEDSS 0od4,0do 6,51 powyzej) odnotowano w przypadku postaci wtornie-postepujacej (SPMS) - 64,3 proc., nastepnie
rzutowo-postepujacej (PRMS) - 50 proc., pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 43,8 proc. i rzutowo-remisyjnej (RRMS)
- 19,9 proc. Najwiekszy odsetek chorych niepracujgcych z powodu SM odnotowano w przypadku postaci wtornie-
postepujacej (SPMS) - 83,3 proc., nastepnie pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 68,4 proc., rzutowo-postepujacej (PRMS)
- 66,7 proc. oraz rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 66,3 proc. Najwiekszy odsetek chorych wg koniecznosci statej opieki
odnotowano w przypadku postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) - 83,3 proc., nastepnie wtornie-postepujacej (SPMS)
- 62,5 proc., pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 40,6 proc. oraz rzutowo - remisyjnej (RRMS) - 20,7 proc.. Najwiekszy
odsetek chorych wg koniecznosci korzystania z opieki formalnej odnotowano w przypadku postaci pierwotnie-postepujace]
(PPMS) - 18,8 proc., nastepnie rzutowo-postepujacej (PRMS) - 16,7 proc., wtdrnie-postepujacej (SPMS) - 12,5 proc. oraz
rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 3,3 proc.

SPMS PPMS PRMS RRMS
83,3 % 68,4 % 66,7 % 66,3 %
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Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) w analizowanym okresie 2008-2016 Srednioroczna liczba
pacjentdw z SM byta stabilna i wynosita ok. 43 tys. Koszty leczenia finansowane przez NFZ, to przede wszystkim terapie
lekowe w postaci rzutowej SM. Na terapie pacjentow NFZ wydatkowat w 2008 r. - 137 min zt, natomiast w 2016 r.
- 400 min zt. Srednie wydatki na pacjenta wzrosty z 3,5 tys. zt w 2008 r. do kwoty ponad 9,2 tys. zt /pacjenta
w 2016 r. Odsetek pacjentéw, dla ktorych NFZ finansowat terapie w ramach programéw lekowych wynidst ok. 43 proc.
(10 717 pacjentow) w 2016 r. W 2008 r. NFZ wydatkowat na programy lekowe w SM ok. 74 min zt, a w 2016 r.
ok. 312 min zt. Srednia wartoé¢ terapii jednego pacjenta wyniosta ok. 28,7 tys. zt. W analizowanym okresie,
0d 2008 do 2016 1., znaczaco wzrosto finansowanie Swiadczen zdrowotnych wramach NFZ dla pacjentdw ze stwardnieniem
rozsianym. Poprawit sie dostep chorych do nowoczesnej terapii, ciggle jednak wystepuja kolejki do swiadczen, problemy
7 kwalifikacja chorych do programu lekowego oraz znaczace réznice w finansowaniu $wiadczen zdrowotnych dla pacjentéw
7z SM pomiedzy wojewddztwami.

Wydatki na terapie pacjentow NFZ
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Wydatki ogétem na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy poniesione przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych
(ZUS) rosty od ok. 256 min zt w 2012 r. do ok. 296 min zt w 2015 r. W wydatkach ogdtem dominujgca pozycje stanowity
wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do pracy. W 2015 r. renty pobierato 19,3 tys. osdéb na tgczng kwote ok. 267 min
zt. Przecietna kwota wyptaty na renty z tytutu niezdolnosci do pracy w przeliczeniu na jednego $wiadczeniobiorce w skali
2015 r. wyniosta ok. 14 tys. zt. Liczba dni absencji chorobowej w 2016 r. (250 tys. dni) w poréwnaniu z rokiem poprzednim
(258 tys. dni) spadta o 3,3 proc. (8 tys. dni). W 2016 1. liczba 0sdb ubezpieczonych w ZUS, ktorym przynajmniej raz w ciggu
roku wystawiono zaswiadczenie lekarskie z tytutu stwardnienia rozsianego wyniosta 6 tys., przecietna absencja chorobowa
skumulowana (wynikajgca z sumy dni absencji w roku dla danej osoby) przypadajaca na 1 osobe wyniosta 41,79 dnia

i w poréwnaniu z 2015 r. byta krotsza o ok. 2 dni.

2012 2013 2014
. 256 min l 261 min 269 min

Wesrdd osob ubezpieczonych w ZUS, ktorym wystawiono zaswiadczenie lekarskie z tytutu stwardnienia rozsianego
w 2016 r. przewazaty kobiety, stanowigc ok. 68 proc. W podziale na grupy wiekowe najwyzszy odsetek zaswiadczen
lekarskich z tytutu niezdolnosci do pracy - 33,7 proc. dotyczyt grupy wiekowej 30-39 lat, nastepnie 28,8 proc. - grupy
wiekowej 40-49 lat oraz 18,2 proc. - grupy wiekowej 50-59 lat.

2015

296 min
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W analizowanym okresie nastgpita zmiana struktury poszczegolnych swiadczen realizowanych przez ZUS
na rzecz pacjentow z SM. Za W analizowanym okresie 2012-2016 r. nastepuje sukcesywne zmniejszanie
sie swiadczen zwiqgzanych z dtugotrwatq niezdolnoscig do pracy na rzecz absencji chorobowej, ktdrej
skumulowana dtugosc tez spada.

Tabela 1. Udziat procentowy absencji chorobowej, Swiadczen rehabilitacyjnych oraz rent w SM, w latach 2012-2016

. < . . - . Renty z tytutu niezdolnosci d
Absencja chorobowa w latach Swiadczenia rehabilitacyjne w latach enty z tytu uxl;ztashnosa O pracy

2012 15,54% 2,24% 82,22%
2013 15,01% 2,69% 82,29%
2014 16,10% 3,10% 80,80%
2015 16,60% 3,31% 80,09%
2016 18,35% 3,63% 78,01%

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

W zaleznosci od przyjetej metody szacowania kapitatu ludzkiego, chorzy na SM generowali koszty posrednie na poziomie
od 181,88 min zt do 494,54 min zt. W 2012 r., 188,25-508,83 miIn zt, w 2013 r., 186,63-493,18 mIn zt w 2014 r.,
199,26-516,71 min zt, w 2015 r. Przyjmujac analizy wg lat z uwzglednieniem wszystkich wariantéw kapitatu ludzkiego,
najwyzsze koszty posrednie utraconej produktywnosci spowodowanej stwardnieniem rozsianym odnotowano w 2015 r.,
a najnizsze w 2016 r. Nastapit wiec dynamiczny (12 proc.) spadek kosztéw posrednich w wyniku utraty produktywnosci
chorych na SM w 2016 r. w stosunku do 2015 r. Jednym z czynnikdw, ktéry miat na to wptyw moze by¢ poprawiajacy sie
rok do roku dostep chorych w Polsce do nowoczesnych terapii.

Optymalizacja zarzadzania choroba - stwardnieniem rozsianym w Polsce wymaga dalszego rozwoju modelu kompleksowej
i multidyscyplinarnej opieki. Juz dzisiaj widac¢, ze dziatania podejmowane w tym obszarze, wyrazem ktérych jest wzrost
naktadow NFZ ponoszonych w ostatnich latach, przynosza zwrot w postaci spadku kosztow posrednich choroby. Utrwalenie
tego trendu mozliwe bedzie tylko dzieki dalszej inwestycji w jakos$¢ zycia chorych na SM, poprzez wdrozenie modelu
koordynowanej opieki, uwzgledniajacej zrdznicowane potrzeby pacjentdw, w zaleznosci od typu i stadium zaawansowania
choroby. Tylko konsekwentne budowanie systemu nakierowanego na jak najwyzsza wartos¢ zdrowotng postrzegana,
nie tylko przez pryzmat budzetu ptatnika zdrowotnego, ale catego panstwa moze doprowadzi¢ nas, wzorem Szwecji, do
zréwnowazenia systemu, w ktorym wzrost kosztow bezposrednich przynosi staty spadek kosztow posrednich.




1. STWARDNIENIE ROZSIANE = ASPEKTY
KLINICZNE



Stwardnienie rozsiane (slerosis multiplex = SM) jest nabyta choroba
zapalno-demielinizacyjng o niejasnej etiologii i autoimmunologicznej
patogenezie [1]. Istotg choroby jest wieloogniskowe (rozsiane)
uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego (OUN), ktére powoduje
wystepowanie zrdznicowanych objawdw neurologicznych. Objawy
te wystepujg w postaci zaostrzen (rzutow) lub powolnego postepu
choroby i z czasem prowadza do nieodwracalnego uszkodzenia uktadu
nerwowego. SM jest choroba przewlekta, trwajacg cate zycie, ale
stopien nasilenia objawow i dynamika ich rozwoju mogg by¢ bardzo
zroznicowane. Objawy neurologiczne wystepujace u chorych na SM
sq rozne ze wzgledu na to, ze zmiany patologiczne (plaki) wystepuja
w roznych okolicach mdzgu i rdzenia kregowego. Do najczestszych
objawéw neurologicznych wystepujacych w SM naleza niedowtady
piramidowe koriczyn dolnych i gérnych, zaburzenia wszystkich rodzajow
czucia, zaburzenia widzenia, zaburzenia koordynacji, zaburzenia kontroli
zwieraczy i zaburzenia chodzenia [2].

SM jest chorobg wystepujaca gtownie wsrdd rasy europeidalnej.
W Europie i USA wskaZnik czestosci wystepowania SM wynosi
70-150 przypadkow na 10° mieszkancow, a wskaznik zachorowania
3-5 przypadkéw na 10° mieszkancow [3]. Jednym z najbardziej
znanych i podkreslanych faktow dotyczacych epidemiologii SM
jest czestsze wystepowanie tej choroby na terenach potozonych
w wyzszych szerokosciach geograficznych. Polska nalezy do krajow
wysokiego wystepowania SM. Ocenia sie, ze w Polsce choruje na SM
45-50 tys. mieszkancow. SM moze wystgpi¢ w kazdym wieku, ale
najwiecej zachorowan pojawia sie w wieku 20-40 lat. Na stwardnienie
rozsiane choruja nieco czesciej kobiety niz mezczyZni, w stosunku 2:1.

W ok. 10 proc. przypadkéw SM wystepuje w postaci rodzinnej [4].
Dla krewnych pierwszego stopnia pacjenta chorujgcego na SM
ryzyko zachorowania jest 10-20 razy wieksze niz w populacji ogélnej,
a dla krewnych drugiego stopnia 3 razy wieksze. W przypadku bliZznigt
dwujajowych wspdtwystepowanie SM wynosi 2-5 proc., ale u bliznigt
jednojajowych wynosi juz 25-30 proc. Analiza sposobu dziedziczenia
SM wskazuje na dziedziczenie wielogenowe. Najsilniejszy zwigzek
istnieje pomiedzy wystepowaniem SM, a allelem HLA DRB1*15 (HLA
DRB1*1501 i HLA DRB5*0101).

Aczkolwiek SM jest choroba zapalno-demielinizacyjng, w ostatnim
czasie coraz wiekszg uwage zwraca sie na udziat patologii aksonalnej,
a nawet neuronalne. Typowe dla SM zmiany demielinizacyjne
wystepuja w postaci rozsianych w OUN ognisk tradycyjnie okreslanych
terminem plak. W SM dochodzi jednak réwniez do uszkodzenia
i przerwania ciggtosci aksonow [5]. Sg to zmiany nieodwracalne
i wykazuja bezposredni zwigzek ze stopniem trwatej niesprawnosci.
Obserwacje te maja wptyw na rozwdj strategii terapeutycznych tej
chorobyijednoznacznie implikujg konieczno$c¢ szybkiego rozpoczynania
terapii. Wczesne rozpoczecie leczenia i szybkie przerwanie procesu
patologicznego prowadzi do zablokowania dalszego rozwoju choroby
i uniemozliwia wyksztatcenie sie zmian neurodegeneracyjnych,

INSTYTUT ZARZADZANIA
W OCHRONIE ZDROWIA
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decydujacych o stopniu niesprawnosci pacjenta. Takie postepowanie generuje réwniez implikacje farmako-ekonomiczne
i wskazuje na korzystny efekt wczesnego leczenia nie tylko w zakresie medycznym, ale réwniez w zakresie obnizania
kosztéw leczenia i opieki pacjenta chorujacego na SM w dalszej perspektywie.

Kryteria diagnostyczne SM uwzgledniajg dwa elementy: wieloogniskowo$¢ procesu chorobowego (rozsianie w przestrzeni)
oraz wieloczasowe jego wystepowanie (rozsianie w czasie). Aktualnie w postepowaniu diagnostycznym stosuje sie kryteria
McDonalda. Kryteria te byty juz trzykrotnie rewidowane, a ostatnia rewizja miata miejsce w 2017 r. [6]. Wieloogniskowos$¢
i wieloczasowos¢ choroby jest dokumentowana poprzez wykazanie kolejnych rzutéw choroby o symptomatologii zwigzanej
z rézna anatomiczng lokalizacjg zmian, wynikami badania MRI, a w ostatniej nowelizacji kryteriow McDonalda réwniez za
pomoca wynikéw badania ptynu mézgowo-rdzeniowego.

Obserwacje na temat naturalnego przebiegu choroby upowazniajg do wyrdznienia czterech gtdwnych postaci SM:
remitujgco-rzutowej (SM RR), wtdrnie przewlektej (SM SP), postepujgco-rzutowej (MS PR) i pierwotnie-postepujacej (PPMS)
[7]. Posta¢ SM RR charakteryzuje sie wystepowaniem objawéw neurologicznych w formie rzutéw (zaostrzen), pomiedzy
ktérymiwystepuja okresy remisji o roznej dtugosci. Rzuty sa definiowane jako wystapienie nowych objawdw neurologicznych
lub zaostrzenie juz istniejagcych objawdw. SM najczesciej zaczyna sie wiasnie od postaci SM RR. Z czasem przebieg choroby
zmienia sie i wiekszos¢ pacjentdw przechodzi do postaci SM SP. W tej postaci choroby wystepowanie rzutdw ulega zanikowi,
natomiast obserwuije sie staty postep nasilania sie objawdw neurologicznych. Badania epidemiologiczne wykazaty iz po 10
latach trwania choroby ok. 50 proc. pacjentéw przechodzi do postaci SM SP. Posta¢ SM PR polega na wspodfistnieniu
statego postepu choroby, na ktéry naktada sie wystepowanie rzutéw. Ta postac choroby czesto jest okresem przejsciwym
pomiedzy postacia SM RR i SM SP, ale moze wystepowac niezaleznie przez caty okres choroby. Odrebny przebieg ma
posta¢ PPMS, w ktérej od samego poczatku choroby nie ma rzutow, a jedynie obserwuje sie staty postep objawdw
neurologicznych. Postep ten moze mie¢ charakter jednolicie staty, ale moga wystepowac okresy szybszego lub wolniejszego
rozwoju niesprawnosci. Ta posta¢ SM stanowi ok. 10-15 proc. wszystkich przypadkéw i ma tendencje do wystepowania
U 0sob, ktore zachorowaty w okresie pdzniejszym, aczkolwiek nie wytgcznie. Dominujaca symptomatologia postaci PPMS
dot. zaburzen motorycznych. Zgodnie z opisang ewolucjg rozwoju SM, pacjenci z postacig SM RP, a w szczegdlnosci SM
SP, majg wiekszy stopien zaburzen neurologicznych i wyzszy stopier niesprawnosci niz pacjenci z postacig SM RR. Stopien
niesprawnosci oceniany jest za pomoca odpowiednich skal klinicznych. Najczesciej stosowana jest dziesieciostopniowa
skala EDSS (extended disability status scale). Badania farmako-ekonomiczne wykazaty, ze istnieje wysoka korelacja pomiedzy
stopniem niesprawnosci mierzonym skalg EDSS, a kosztami choroby z wytaczeniem kosztow lekéw modyfikujacych
przebieg choroby (DMD). Pacjenci z wyzszymi wartosciami EDSS, ktérzy majg problemy z samodzielnym poruszaniem sie
generuja wyzsze koszty zwiazane z opieka ambulatoryjna, opieka szpitalng, a w szczegdlnosci wymagaja znacznie wyzszych
naktadow na rehabilitacje medyczna, rodzinng i spoteczng [8]. U pacjentéw z nizszymi wartos$ciami EDSS, co najczesciej
faczy sie z wezesniejszym okresem choroby, najistotniejszy sktadnik kosztow dotyczy wiasnie leczenia DMD.

Ostatnio zaproponowano inng klasyfikacje postaci SM [9]. Utrzymano dwa gtéwne fenotypy choroby - rzutowy
i postepujacy, ale gtéwny nacisk potozono na okreslenie czy choroba ma cechy aktywnosci klinicznej i rezonansowej. Biorac
pod uwage te zatozenia, posta¢ SM RR zostata podzielona na aktywna i nieaktywng w zaleznosci od tego czy w ostatnim
okresie obserwacyjnym u pacjenta wystapit rzut choroby lub stwierdzono aktywnos¢ w obrazie MRI. Za aktywny obraz
MRI uznano stwierdzenie co najmniej jednej zmiany wychwytujacej gadoline lub stwierdzenie co najmniej jednej nowej
lub powiekszonej zmiany w sekwencji T2. Natomiast postac postepujaca SM, obejmujaca dwie poprzednie postaci SM SP
i PPMS, zostata podzielona na cztery grupy: postepujacy SM z aktywnoscig choroby i z progresja, z aktywnosciag choroby
ale bez progresji, nieaktywny SM z progresja i nieaktywny SM bez progresji. Autorzy tej klasyfikacji uwazaja, iz taki podziat
lepiej odzwierciedla przebieg choroby, wykorzystuje informacje o chorobie uzyskane w badaniu MRI i lepiej kwalifikuje
pacjentéw do leczenia.

SM zaczyna sie tzw. pierwszym epizodem choroby demielinizacyjnej, ktory w terminologii angielskojezycznej okreslany
jest jako CIS (clinical isolated syndrome). CIS ma w ok. 75 proc. przypadkéw symptomatologie jednoobjawowa. Najczestsza
postac CIS, 20-30 proc. przypadkdw, to pozagatkowe zapalenia nerwu wzrokowego (PZNW). W zdecydowanej wiekszosci
przypadkdw, ok. 85 proc., CIS ustepuje catkowicie lub czesciowo. CIS zostat wytaczony z definicji SM poniewaz nie spetnia
kryteriéw wieloczasowosci choroby. Jednak dtugoterminowe badania pacjentéw z CIS wykazaty bardzo wysoki stopien
konwersji CIS do SM w ciggu kilku lat po jego wystapieniu. Ryzyko rozwoju SM u pacjentow z CIS, u ktérych stwierdza sie
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przynajmniej jedno ognisko MRIwynosi ok. 80 proc. w ciagu 5 lat [10]. Konwersja CIS do SM wymaga wystapienia kolejnego
rzutu choroby lub pojawiania sie nowej zmiany w badaniu MRI. Ostatnia nowelizacja kryteriow McDonalda upowaznia do
rozpoznania SM u pacjentéw z CIS u ktérych w badaniu ptynu-mozgowordzeniowego stwierdza sie podwyzszone stezenie
immunoglobulin klasy 1gG oraz oligoklonalnosc¢ 1gG. Wyréznienie CIS jako odrebnej jednostki klinicznej sprawia znaczne
trudnosci w procesie decyzyjnym rozpoczecia terapii SM. Z jednej strony powszechnie akceptowana jest koniecznos¢
szybkiego rozpoczynania leczenia SM i wiadomo, ze ryzyko rozwoju SM po CIS jest bardzo wysokie, ale ciagle CIS nie
spetnia kryteriow rozpoznania SM wg McDonalda. Pomimo tych dylematéw wiekszos¢ ptatnikow w Europie akceptuje
rozpoczecie leczenia SM juz na tym poziomie rozwoju choroby. W Polsce leczenie CIS nie jest jednak refundowane.

Kolejnym elementem heterogennosci SM jest czestos¢ wystepowania rzutdw choroby i tempo narastania niesprawnosci.
Oba te procesy moga wystepowac z bardzo duza zmiennoscia. Sa pacjenci, ktérzy maja po kilka rzutdw rocznie i/lub w ciagu
2-3 lat zmuszeni sa do korzystania z wozka inwalidzkiego, z drugiej strony sg pacjenci, ktorzy maja wieloletnie remisje. Ci
drudzy czasami sg kwalifikowani jako tzw. tagodny SM [11]. Taka heterogennos¢ w nasileniu objawdw neurologicznych
i w tempie ich narastania powoduje kolejne trudnosci w procesie rozpoczynania terapii SM. Teoretycznie mozna zatozy¢,
ze pacjenci z dtugotrwatg remisja nie wymagajg natychmiastowego leczenia, ale tempo rozwoju SM mozna ocenic¢ tylko
retrospektywnie. W chwili obecnej nie mozna w sposodb absolutnie pewny przewidzie¢ przebieg choroby. Istnieje wiele
badan usitujacych okresli¢ czynniki prognostyczne dalszego przebiegu SM. Do czynnikéw o gorszym rokowaniu nalezy:
wieloobjawowy poczatek choroby, nieustapienie pierwszych objawdw SM, szybkie wystapienie kolejnego rzutu, pte¢ meska
[12]. Bardzo duze znaczenie w zakresie prognostycznym odgrywa badanie MRI. Stwierdzenie w badaniu MRI na poczatku
choroby wiekszej liczby zmian, a w szczegolnosci tzw. zmian aktywnych wychwytujacych kontrast paramagnetyczny ma
gorsze znaczenie rokownicze. Podobnie, szybki przyrost zmian i/lub ich objetosci w kolejnych badaniach MRI. OpdZnianie
leczenia jest rowniez ryzykowne z powodu mozliwosci wystapienia kolejnego ciezkiego rzutu choroby juz na poczatku jej
trwania z powaznymi trwatymi konsekwencjami klinicznymi. Wystepowania zréznicowania w nasileniu i szybkosci rozwoju
choroby powoduije, iz pacjenci chorujacy sposéb ciezszy generuja wieksze koszty i wymagaja znacznie wiekszych naktadéw
na ich opieke. U pacjentéw tych czesciej dochodzi do koniecznosci hospitalizacji, terapii objawowych i instytucjonalnej
opieki medycznej.

Podsumowanie

Heterogennos¢ SM powoduje, ze przebieg choroby, nasilenie jej objawdw, aktywnosc¢ rzutowa, tempo progresji
niesprawnosci i w konsekwencji rokowanie sg bardzo zréznicowane. Dlatego poszczegdine grupy chorych na SM maja
bardzo zréznicowane potrzeby w zakresie terapii, rehabilitacji i innej pomocy medycznej. To zréznicowane zapotrzebowanie
na pomoc medyczna powoduje istotne réznice w generowaniu kosztow zwiazanych z chorobg i finasowaniu opieki nad
pacjentami z SM w zaleznosci od postaci choroby, jej aktywnosci oraz czasu trwania. W poczatkowym okresie koszty dot.
gtéwnie diagnozowania i leczenia DMD. Natomiast w okresie pdZniejszym dominuja koszty posrednie zwigzane z utratg
zdolnosci zarobkowania, opieka socjalng i rehabilitacja.
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2.1, MATERIAE [ METODY

W opracowaniu przedstawiono charakterystyke pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym w Polsce oraz koszty ponoszone
przez Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) w latach 2008-2016 zw. z leczeniem tej grupy chorych, gtéwnie pacjentow
7 postacia rzutowa SM. W celu wyodrebnienia danych do analizy z bazy danych NFZ - jedynego ptatnika publicznego
w Polsce, wyekstrahowano dane, ktére zostaty sprawozdane przez $wiadczeniodawcdw. Podmioty lecznicze sprawozdawaty
do ptatnika jednoczasowo identyfikator pacjenta (numer PESEL) oraz kod jednostki chorobowej wg klasyfikacji ICD-10?
oznaczajacy stwardnienie rozsiane (G35), dalej okreslane jako SM (ang. sclerosis multiplex). Wyodrebnienie danych z baz
danych nie byto zawezane i dotyczyto wszystkich funkcjonujacych w Polsce rodzajow Swiadczen. Dane finansowe zostaty
wyrazone w ztotdwkach, a obliczenie wskaznikow standaryzowanych zostato wykonane na podstawie danych populacyjnych
pobranych ze stron Gtéwnego Urzedu Statystycznego dla kazdego roku oddzielnie. Wartosci standaryzowane zostaty
obliczone wg wzoru:

liczba chorych (lub warto$¢ finansowania)
WSKstandard = *100 000
liczba ludnosci w danym roku (lub liczba ludnosci w danym wojewoddztwie w danym roku)

Przy analizach wykorzystano oprogramowanie Business Object X, Statistica 10 oraz pakiet MS Office.

2.2.  KOSZTY BEZPOSREDNIE ZW.
7 TERAPIA PACJENTOW ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM
LECZONYCH W RAMACH NFZ
W POLSCE W LATACH 2008-2016
W UJECIU OGOLNOPOLSKIM

2.2.1.Liczba pacjentow z SM leczona w ramach NFZ w ujeciu
ogolnopolskim

W analizowanym dziewiecioletnim okresie — od 2008 do 2016 r. Srednioroczna liczba pacjentéw z SM leczona w ramach
NFZ byta stabilna i wynosita ok. 43 tys. Zaobserwowano dynamike roczng (rok/rok) wzrostu liczby pacjentow na poziomie
ok. +1,3 proc. W porownaniu do 2008 r. (39 303 pacjentdw) w ostatnim analizowanym 2016 r. (43 459 pacjentdw) wzrost
liczby pacjentéw z SM wynidst 10,6 proc.

! Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych, rewizja dziesiata.
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Tabela 2. Liczba pacjentow z SM leczona w ramach NFZ w latach 2008-2016

Rok realizacji Liczba pacjentéw z SM w ramach NFZ

2008 39 303
2009 42 676
2010 42 942
2011 43 699
2012 43 855
2013 43876
2014 43 878
2015 43 685
2016 43 459

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych NFZ.

Wrykres 1. Liczba pacjentéw z SM leczona w ramach NFZ w latach 2008-2016
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Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych NFZ.

W zwigzku z wprowadzeniem systemu jednorodnych grup pacjentow (JGP) w latach 2008-2009 liczba pacjentow
z SM rosta, a potem pozostata w miare stabilna. Odchylenie standardowe w latach 2008-2016 we wszystkich rodzajach
Swiadczen wyniosto 1 466 pacjentow.
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2.2.2.Wydatki NFZ tytutem leczenia SM w ujeciu ogolnopolskim

W analizowanym okresie od 2008 r. do 2016 r. na terapie pacjentow z SM NFZ wydatkowat sumarycznie
2 348 972 275 zt, co oznaczato srednioroczne naktady na poziomie ok. 261 min zt. W 2016 r. wydatki wyniosty
400 985 245 zt, dynamika roczna wzrostu finansowania wyniosta ok. +15 proc. Wzrost finansowania w 2016 r.
w poréwnaniu do 2008 r. (136 708 582 zt) wynidst 193 proc. Patrz Tab.x i Rys. x. Odchylenie standardowe wartosci
rozliczonych jednostek rozliczeniowych w latach 2008-2016 we wszystkich rodzajach swiadczen wyniosto 86,4 min zt.

Tabela 3. Wysokosc¢ finansowania terapii pacjentow z SM przez NFZ w latach 2008-2016

Rok realizacji Finansowanie (z1)

2008 136 708 582
2009 192 829 494
2010 208 529 550
2011 215 624 662
2012 239 381 233
2013 268794 273
2014 318 233 435
2015 367 885 801
2016 400 985 245
Razem 2348 972 275

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Wykres 2. Wysokos¢ finansowania terapii pacjentow z SM przez NFZ w latach 2008-2016
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Srednie wydatki na pacjenta z SM wzrosty w ciggu 9 lat z 3,5 tys. zt na pacjenta do kwoty ponad 9,2 tys. zt na pacjenta.
Odchylenie standardowe $redniej wartosci sfinansowanych $wiadczen na pacjenta w latach 2008-2016 we wszystkich
rodzajach Swiadczen wyniosto 1 908,6 zt.
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Wykres 3 . Zmiany w $redniej wartosci sfinansowanych $wiadczen na pacjenta z SM w Polsce w latach 2008-2016
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Zrédto:Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

2.3, WARTOSC | RODZAJ SWIADCZEN
W RAMACH NFZ DLA PACJENTOW
7 SM'W UJECIU OGOLNOPOLSKIM

Sposréd wszystkich pacjentow z SM, ktérych leczenie byto finansowane przez NFZ w 2016 r. (43 459 pacjentdw) dla ok.
32 proc. (17 051 pacjentéw) udzielono i sfinansowano $wiadczenia w ramach lecznictwa szpitalnego, a dla ok. 43 proc.
(10 717 pacjentéw) w ramach programu lekowego.
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Tabela 4. Liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczen w ramach lecznictwa szpitalnego oraz w ramach programoéw lekowych

Rok realizacji Wszyscy pacjenci Pacjenci - lecznictwo szpitalne Pacjenci - program lekowy

2008 39303 11183 2837
2009 42 676 12 194 3592
2010 42942 12752 4157
2011 43 699 13154 4 608
2012 43855 13517 5574
2013 43876 14 429 6801
2014 43878 15232 8034
2015 43 685 16 137 9319
2016 43 459 17 051 10717
2008 100% 28,5% 25,4%
2009 100% 28,6% 29,5%
2010 100% 29,7% 32,6%
2011 100% 30,1% 35,0%
2012 100% 30,8% 41,2%
2013 100% 32,9% 47,1%
2014 100% 34,7% 52,7%
2015 100% 36,9% 57,7%
2016 100% 39,2% 62,9%
Srednia 32,4% 42,7%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Dynamika roczna liczby pacjentéw z SM leczonych w ramach lecznictwa szpitalnego wyniosta +5,4 proc. Zmiana liczby
pacjentow z SMw 2016 1. (17 051 pacjentdw) w odniesieniu do 2008 (11 183 pacjentow) wyniosta +52,5 proc.
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Wykres 4.Zmiany w liczbie pacjentéw z SM w Polsce w latach 2008-2016 leczonych w ramach lecznictwa szpitalnego
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Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych NFZ.

Wartos¢ sfinansowanych przez NFZ $wiadczen w ramach leczenia SM w latach 2008-2016 wyniosta 1 988 911 150 zt
w zakresie lecznictwa szpitalnego i 1 604 170 998 zt. w zakresie programu lekowego.
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Tabela 5. Wartosc¢ sfinansowanych $wiadczen dla pacjentéw z SM w ramach lecznictwa szpitalnego oraz programow lekowych

Rok realizacji Finansowanie- lecznictwo szpitalne (zt) Finansowanie program lekowy (zt)

2008 110 044 867 74 368 715
2009 154 057 294 109 332 895
2010 169 547 935 123 359 714
2011 178 493 561 135 656 689
2012 198 925 565 155 163 201
2013 225 880 139 183 601 753
2014 274970 895 231719 147
2015 322 274 637 278 832 416
2016 354716 257 312 136 468
Razem 1988 911 150 1604 170 998
2008 80,5% 67,6%
2009 79,9% 71,0%
2010 81,3% 72,8%
2011 82,8% 76,0%
2012 83,1% 78,0%
2013 84,0% 81,3%
2014 86,4% 84,3%
2015 87,6% 86,5%
2016 88,5% 88,0%
Srednia 83,8% 78,4%

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych NFZ.

Wartos¢ rozliczonych jednostek rozliczeniowych w zakresie SM w ramach lecznictwa szpitalnego w latach 2008-2016
rosta od 110 min zt do 354,7 min zt. Odchylenie standardowe wartosci rozliczonych jednostek rozliczeniowych w ramach
lecznictwa szpitalnego w latach 2008-2016 wyniosto 81,2 min zt. Srednia roczna dynamika finasowania (rok/rok) wyniosta
+16,2 proc., a okresowa w porownaniu 2008 r. (ok. 210 miIn) do 2016 r. (ok. 355 min) wyniosta +222 proc.
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Wykres 5. Zmiany wartosci finansowania terapii pacjentéw z SM w ramach lecznictwa szpitalnego w Polsce w latach
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Srednia roczna wartoé¢ sfinansowanych $wiadczen w zakresie SM w ramach lecznictwa szpitalnego na jednego pacjenta
wyniosta ok 15 tys. zt/pacjenta z ok. +10 proc. dynamika. W poréwnaniu do 2008 r. (2,8 tys./ pacjenta) w 2016 r.
Srednia okresowa wartos$¢ sfinansowanych swiadczen wyniosta 20,8 tys./pacjenta z dynamikg +111 proc. Odchylenie
standardowe sredniej wartosci sfinansowanych Swiadczen na pacjenta z SM w ramach lecznictwa szpitalnego w latach
2008-2016 wyniosto 3 605,5 zt.
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Wykres 6. Zmiany w Sredniej wartosci Swiadczen w ramach lecznictwa szpitalnego na pacjenta z SM sfinansowanych w Polsce
w latach 2008-2016
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Zrédto:Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Odsetek pacjentow z SM, dla ktorych wdrozono terapie w ramach programéw lekowych wynidst 42,7 proc. (Sredniorocznie
6,2 tys. pacjentéw). Liczba pacjentéw z SM w ramach programow lekowych rosta od 2,8 tys. do 10,7 tys. w latach
2008-2016. Odchylenie standardowe w ramach programow lekowych w latach 2008-2016 wyniosto 2 717 pacjentow.
Dynamika roczna liczby pacjentow w programach lekowych wyniosta sredniorocznie ok. +18,2 proc., natomiast dynamika
okresowa (2016/2008) liczby pacjentow wynosita +277,8 proc.
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Wrykres 7. Liczba pacjentow z SM w ramach programoéw lekowych w Polsce w latach 2008-2016
12 000
10 000
8 000
6 000

4000

2000 2837

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych NFZ.

Wartos¢ srodkow, jakie w badanym okresie przeznaczono na programy lekowe w SM wyniosta sumarycznie 1,61 mid zt,
z roczng dynamikg a poziomie $redniorocznym ok. +20,1 proc. oraz okresowym + 319,7 proc. W 2008 r. NFZ wydatkowat
na programy lekowe/terapeutyczne zwiazane z SM ok. 74 min zt, natomiast w 2016 r. wartos¢ ta wynosita 312 min zt.
Srednia warto$¢ terapii jednego pacjenta wyniosta ok. 28,7 tys. zt z $rednioroczna dynamika na poziomie +1,5 proc.,
a dynamika okresowg wynoszacg +11,1 proc.
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Wrykres 8. Wartos¢ finansowania terapii pacjentéw z SM w ramach programow lekowych w Polsce w latach 2008-2016

350 000 000,00

300 000 000,00

278 832 416,05 312 136 468

250 000 000,00

200 000 000,00 183 601 752,58 231719 146,81

135 656 689,16
150 000 000,00

109 332 895,27 155163 201,36

100 000 000,00 123 359 714,45

74 368 715,41
50 000 000,00

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Zrédto:Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Srednia warto$¢ sfinansowanych $wiadczen na pacjenta w ramach programow lekowych w latach 2008-2016 byta
najwieksza w 2009 r. i wynosita 30,4 tys. zt. Najmniejsza odnotowana zostata w 2008 r. - 26,2 tys. zt oraz w 2013 r.
- 26,9 tys. zt. Odchylenie standardowe Sredniej wartosci sfinansowanych $wiadczen na pacjenta w ramach programow
lekowych w latach 2008-2016 wyniosto 1 415,7 zt.
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Wykres 9. Zmiany sredniej wartosci sfinansowanych $wiadczen na pacjenta z SM w ramach programoéw lekowych w Polsce
w latach 2008-2016
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Zrodto:Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

2.2.4.Statystyka swiadczen dla pacjentow z SM w ramach NFZ
standaryzowana populacjg na 100 tys. mieszkancéw w ujeciu

ogolnopolskim
Liczba pacjentéw we wszystkich rodzajach swiadczen standaryzowane populacja na 100 tys. mieszkancow rosta od

103 pacjentow z SM/100 tys. w 2008 r. do 114 pacjentow z SM/100 tys. w 2015 r. i spadtaw 2016 r. do 113 pacjentow
7z SM/100 tys.
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Wrykres 10. Liczba pacjentow z SM leczonych w ramach NFZ w latach 2008-2016 standaryzowana populacja na 100 tys.
mieszkancow
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Wartos¢ rozliczonych jednostek rozliczeniowych standaryzowanych populacja na 100 tys. mieszkancéw w latach
2008-2016 rosta od 358,5 tys. zt do 1 min zt.

Wykres 11. Wartos¢ finansowania terapii pacjentéw z SM leczonych w ramach NFZ w latach 2008-2016 standaryzowana
populacja na 100 tys. mieszkancow
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Zrédto:Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.
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Liczba pacjentdw w ramach lecznictwa szpitalnego standaryzowana populacjia na 100 tys. mieszkancéw rosta
od 29 pacjentéw z SM/100 tys. w 2008 r. do 44 pacjentéw z SM/100 tys. w 2016 1.

Wykres 12. Liczba pacjentow z SM leczonych w ramach NFZ w zakresie lecznictwa szpitalnego w latach 2008-2016
standaryzowana populacja na 100 tys. mieszkancéw
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Wartos¢ rozliczonych jednostek rozliczeniowych w ramach lecznictwa szpitalnego standaryzowanych populacja
na 100 tys. mieszkancow w latach 2008-2016 rosta od 288,6 tys. zt do 922,9 tys. zt.

Wykres 13. Wartos¢ finansowania terapii pacjentéw z SM leczonych w ramach NFZ w zakresie lecznictwa szpitalnego w latach
2008-2016 standaryzowana populacja na 100 tys. mieszkarncow
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.
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Liczba pacjentéw w ramach programéw lekowych standaryzowana populacjig na 100 tys. mieszkancéw wzrosta
od 7 pacjentow w 2008 r. do 28 pacjentow z SM/100 tys. w 2016 .

Wrykres 14. Liczba pacjentow z SM leczonych w ramach NFZ w zakresie programow lekowych w Polsce w latach 2008-2016
standaryzowana populacja na 100 tys. mieszkancéw
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Zrédto:Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Wartos¢ rozliczonych jednostek rozliczeniowych w ramach programéw lekowych standaryzowanych populacja
na 100 tys. mieszkancéw w latach 2008-2016 rosta od 195 tys. zt do 812 tys. zt.

Wykres 15. Wartos¢ finansowania terapii pacjentéw z SM leczonych w ramach NFZ w zakresie programéw lekowych w Polsce
w latach 2008-2016 standaryzowana populacjg na 100 tys. mieszkancéw
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Zrédto:Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.
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2.4, KOSZTY
BEZPOSREDNIE
7W. 7 TERAPIA
PACJENTOW "
7 SM LECZONYCH
W RAMACH NFZ
W LATACH 2008-
2016 W UJECIU
WOJEWODZKIM

W analizowanym okresie 9 lat (2008-2016) S$rednioroczna liczba
pacjentébw z SM leczonych w ramach poszczegolnych Oddziatow
Wojewddzkich NFZ wynosita ok. 25 tys. na wojewddztwo. Liczba
pacientéw z SM leczona we wszystkich rodzajach $wiadczen byta
najwieksza w wojewddztwach:

- mazowieckim (57,3 tys.),

- $laskim (49 tys.). ’
Najnizsze liczby pacjentéw z SM odnotowano w wojewddztwach:

= lubuskim (9,2 tys.),

- opolskim (9.4 tys.),

- podlaskim (11 tys.).

Odchylenie standardowe liczy pacjentéw we wszystkich rodzajach
Swiadczenwpodzialenawojewddztwawlatach2008-2016bytonajwieksze

w wojewoddztwach: mazowieckim (445 pacjentow) i podkarpackim

(214 pacjentdéw), natomiast najmniejsze  w  wojewddztwach:

Swietokrzyskim (52,8 pacjentow), warminsko-mazurskim "
(53,47 pacjentow) i podlaskim (53,78 pacjentow).
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Wykres 16. Zmiany w liczbie pacjentéw chorujgcych na SM w latach 2008-2016 w podziale na wojewddztwa (Oddziaty
Wojewoddzkie NFZ)
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ..

Zaobserwowano dynamike roczng (rok/rok) wzrostu liczby pacjentéw w podziale na wojewoddztwa na poziomie ok.
+34 proc. Najwyzsza dynamika roczna wzrostu liczby pacjentéw charakteryzowata wojewddztwo todzkie — ok. +211 proc.,
anajnizsza - ok. -83 proc. wojewddztwo opolskie. W poréwnaniu do 2008 r. w ostatnim analizowanym roku (2016) Sredni
wzrost liczby pacjentow wynidst 11,3 proc. Najwieksza dynamika liczy pacjentdow wyniosta 25 proc. w wojewddztwie
mazowieckim, a najmniejsza -92,5 proc. w wojewoddztwie warminsko-mazurskim.

Wartos¢ rozliczonych jednostek rozliczeniowych we wszystkich rodzajach swiadczen w podziale na wojewddztwa w latach
2008-2016 najwieksza byta w wojewddztwach:

- mazowieckim (367,1 min zt).
- wielkopolskim (260,6 min zt),
a najmniejsza byta w wojewddztwach:
- lubuskim (39 min) i
- warminsko-mazurskim (47,6 min zt).

QOdchylenie standardowe wartosci rozliczonych jednostek rozliczeniowych we wszystkich rodzajach swiadczen w podziale
na wojewoddztwa w latach 2008-2016 najwieksze byto w wojewddztwach: mazowieckim (18 min zt) i $laskim (11,2 min zt),
a najmniejsze byto w wojewoddztwach: lubuskim (844.,4 tys. zt), warmifnsko-mazurskim (1,5 min zt) i podlaskim (1,9 min z1).
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Wykres 17. Zmiany w wysokosci finansowania terapii pacjentéw chorujgcych na SM w latach 2008-2016 w podziale na
wojewodztwa
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Srednia wartoé¢ sfinansowanych $wiadczen na pacjenta we wszystkich rodzajach éwiadczen w podziale na wojewddztwa
w latach 2008-2016 byta najwieksza w wojewddztwach:

- matopolskim (66,3 tys. z1),
- wielkopolskim (62,9 tys. zt),
- opolskim (62,1 tys. zt),
a najmniejsza w wojewoddztwach:
- warminsko-mazurskim (33,1 tys. z1),
- lubuskim (37,6 tys. zt),
- pomorskim (37,9 tys. zt).

Odchylenie standardowe $redniej wartosci sfinansowanych Swiadczen na pacjenta we wszystkich rodzajach $wiadczen
w podziale na wojewddztwa w latach 2008-2016 byto najwieksze w wojewddztwach: opolskim (2,5 tys. zt), mazowieckim
(2,4 tys. zb) i Swietokrzyskim (2,2 tys. z1), a najmniejsze w wojewddztwach: lubuskim (714,9 z1), lubelskim (1,2 tys. z1)
i zachodniopomorskim (1,3 tys. z1).
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Wykres 18. Zmiany w $redniej wartosci sfinansowanych $wiadczen na pacjenta z SM w latach 2008-2016 w podziale na wojewddztwa
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Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych NFZ.

Srednie roczne wartoéci sfinansowanych $wiadczen na pacjenta z SM we wszystkich rodzajach $wiadczen w podziale na
wojewodztwa w okresie 2008-2016 przedstawia Tab. 7.

Tabela 6. Srednia roczna warto$¢ sfinansowanych éwiadczen na pacjenta z SM w latach 2008-2016 w podziale na wojewddztwa

dolnoslaski 3744 4947 5208 5366 5718 6251 7279 8189 8639
kujawsko-pomorski 3463 4425 4004 4275 5229 6195 6364 7242 7468
lubelski 3020 3531 3748 3635 3824 4461 5228 5852 6848
lubuski 3278 3848 3838 3720 3709 4301 4330 5068 5518
tédzki 4911 5170 5240 5312 6098 6512 8123 9440 9885
matopolski 3929 5630 6467 6704 7169 7701 8485 9652 10596
mazowiecki 2867 3866 4676 5241 5719 6617 8111 9318 10060
opolski 3680 4543 5249 5237 6063 7638 8962 10037 10681
podkarpacki 3244 4524 4689 4608 5287 6102 7063 7985 8794
podlaski 2335 4291 4143 4104 4246 4985 6269 6876 7425
pomorski 2183 2968 3416 3303 3644 4458 5180 5711 7095
Slaski 2696 3328 3340 3296 3596 4212 5636 7394 8712
Swietokrzyski 2932 4483 5438 5522 5940 6847 7987 9417 9882
warminsko-mazurski 2283 2844 3007 2978 3336 3493 4065 5176 5908
wielkopolski 5003 5842 6321 6217 6907 6796 7897 8873 9062
zachodniopomorski 2723 4146 4289 3612 3743 4354 5091 6265 6741

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Liczba pacjentéw we wszystkich rodzajach swiadczen w podziale na wojewddztwa standaryzowana populacjg na 100 tys.
mieszkancow w latach 2008-2016 byta najwieksza w wojewoddztwach: lubelskim (1,2 tys.), dolnoslaskim i podkarpackim
(1,1 tys.). Najnizsze wartosci odnotowano w wojewddztwach: warminsko-mazurskim (908), lubuskim (914) i podlaskim (218).
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Wykres 19. Liczba pacjentoéw z SM w latach 2008-2016 w podziale na wojewddztwa standaryzowana populacja na 100 tys.
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Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ.

Wartos¢ rozliczonych jednostek rozliczeniowych we wszystkich rodzajach $wiadczen w podziale na wojewddztwa
standaryzowana populacja na 100 tys. mieszkancow w latach 2008-2016 byta najwieksza w wojewddztwach: tédzkim
(7,8 min zt), wielkopolskim (7,6 min zt) i Swietokrzyskim (7,3 mIn z1), a najmniejsza w wojewddztwach: warminsko-mazurskim
(3,3 min zt) i lubuskim (3,8 min z1).

Wrykres 20. Wysokos¢ finansowania terapii pacjentow z SM w latach 2008-2016 w podziale na wojewddztwa standaryzowana
populacja na 100 tys. mieszkancéw
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ.
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2.5, PODSUMOWANIE

1. W analizowanym okresie 9 lat (2008-2016) $rednioroczna liczba pacjentow z SM byta stabilna i wynosita ok. 43 tys.

2. W przypadku kosztow leczenia finansowanych ze srodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia, gtéwnym
wydatkiem sg programy lekowe w rzutowej postaci SM (RRMS).

3. Zaobserwowano dynamike roczng (rok/rok) wzrostu liczby pacjentéw z SM na poziomie ok. +1,3 proc..
W poréwnaniu do 2008 r. w ostatnim analizowanym roku (2016) wzrost liczby pacjentéw wyniést 10,6 proc.

4. W okresie 2008-2016 na terapie pacjentow NFZ wydatkowat sumarycznie 2,35 mld zt. W 2016 r. wydatki
przekroczyty 400 min zt, dynamika roczna wzrostu finansowania wyniosta ok. +15 proc. Wzrost finansowania
w poréwnaniu do 2008 r. (136,7 min PLN) wyniést 193 proc. Srednie wydatki na pacjenta wzrosty w ciagu 9 lat
z 3,5 tys. zt do kwoty ponad 9,2 tys. zt /pacjenta.

5. Sposréd wszystkich pacjentéw (ok. 43 tys.) dla ok. 32 proc. udzielono i sfinansowano $wiadczenia w ramach
lecznictwa szpitalnego. Dynamika roczna liczby pacjentéw z SM w ramach lecznictwa szpitalnego wyniosta
+5,4 proc., a okresowa w odniesieniu do 2008 r. (11,2 tys. pacjentow) w 2016 1. (ok. 17 tys.) wyniosta +52,5 proc.

6. Sumaryczna wartos¢ sfinansowanych udzielonych $wiadczen w ramach lecznictwa szpitalnego wyniosta ok.
2 mld zt, $redniorocznie ok. 220 min zt. Srednia roczna dynamika finasowania (rok/rok) wyniosta +16,2 proc.,
a okresowa w poréwnaniu z 2008 r. (110 min) w 2016 r. (355 mln) wyniosta +222 proc. Srednia roczna warto$¢
sfinansowanych $wiadczen na jednego pacjenta wyniosta ok 15 tys. zt/pacjenta z ok. +10 proc. dynamika.
W poréwnaniu do 2008 r. (9,8 tys./ pacjenta) w 2016 r. Srednia okresowa wartos¢ sfinansowanych $wiadczen
w lecznictwie szpitalnym dla pacjentow z SM w 2016 r. wyniosta 20,8 tys./ pacjenta z dynamika +111 proc.

7. Odsetek pacjentdw, dla ktérych NFZ finansowat terapie w ramach programéw lekowych wynidst 42,7 proc.
(10 717 pacjentow) w 2016 r. Dynamika roczna liczby pacjentow w programie wyniosta $redniorocznie ok.
+18,2 proc., natomiast dynamika okresowa (2016/2008) liczby pacjentéw wyniosta +277.8 proc..

8. Wartos¢ srodkow jakie w badanym okresie przeznaczono na programy lekowe wyniosta sumarycznie 1,61 mid
zt, zroczna dynamika a poziomie sredniorocznym ok. +20,1 proc. oraz okresowym +319,7 proc. W 2008 r. NFZ
wydatkowat na programy lekowe/terapeutyczne zwiazane z SM ok. 74 min zt, a w 2016 r. ok. 312 min zt.

9. Srednia warto$¢ terapii jednego pacjenta wyniosta ok. 28,7 tys. zt z $rednioroczna dynamika na poziomie
+1,5 proc., a dynamikg okresowg wynoszacg +11,1 proc.

2.6.  WNIOSKI

W analizowanym okresie, od 2008 do 2016 r., znaczaco wzrosto finansowanie $wiadczen zdrowotnych w ramach NFZ
dla pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym. Znaczaco poprawit sie dostep chorych do nowoczesnej terapii. Swiadczy
o tym czterokrotny wzrost liczba pacjentow z SM/ 100 tys. mieszkancoéw w programach lekowych finansowanych
przez NFZ. Ciagle jednak wystepuja znaczace rdznice w finansowaniu Swiadczer zdrowotnych dla pacjentéw z SM
pomiedzy wojewddztwami.

Zrédta:
- Dane Narodowego Funduszu Zdrowia za lata 2008-2016.
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Stwardnienie rozsiane jest najczesciej spotykana choroba centralnego uktadu nerwowego. W Polsce szacuje sie, ze na
stwardnienie rozsiane cierpi okoto 40 tys. osdb. Na ogdt diagnozowana jest miedzy 20 a 40 rokiem zycia i czeSciej zapadaja
na SM kobiety niz mezczyzni.

Stwardnienie rozsiane jest tez przyczyna dtugotrwatej niezdolnosci do pracy, co rodzi nie tylko koszty finansowe, ale przede
wszystkim sprawia, ze chorzy moga czuc¢ sie wyizolowani ze spofeczenstwa. Wczesna diagnoza i szybkie rozpoczecie
leczenia daja szanse na spowolnienie postepu SM.

Prowadzone przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych badania z zakresu absencji chorobowej oraz orzecznictwa lekarskiego
umozliwiaja analize przyczyn chorobowych niezdolnosci do pracy z doktadnoscia do jednostki chorobowe] zdefiniowanej
zgodnie z Miedzynarodowa Statystyczng Klasyfikacjag Chordb i Problemdw Zdrowotnych rewizja Dziesigta (ICD-10).

Badania te pozwalaja zatem, przeprowadzi¢ analize statystyczna zardwno absencji chorobowe, jak i Swiadczen rentowych,
takze w przypadku ubezpieczonych, u ktorych zdiagnozowano stwardnienie rozsiane.

Podkresli¢ przy tym nalezy, ze dane statystyczne, ktorymi dysponuje Zaktad Ubezpieczerh Spotecznych dotyczg osdb
ubezpieczonych, tj. osob fizycznych podlegajacych chociaz jednemu z ubezpieczen spotecznych (emerytalnemu, rentowym,
chorobowemu i/lub wypadkowemu). Oznacza to, ze nie obejmujg petnej populacji emerytéw.

W 2015 r. wydatki ponoszone ze srodkow FUS, z budzetu panstwa oraz ze srodkdw wiasnych pracodawcow na swiadczenia
zwiazane z niezdolnoscig do pracy w obszarze realizowanym przez ZUS, wyniosty tacznie 33 855,7 min zt.

W strukturze wydatkow ogdtem na Swiadczenia z tytutu niezdolnosci do pracy choroby uktadu nerwowego (GOO-G99)
generowaty 2,2 proc. ogdtu wydatkdw. W wydatkach na $wiadczenia zwigzane z tg grupa chorobowa udziat wydatkéw
z tytutu choréb demielinizacyjnych o$rodkowego uktadu nerwowego (G35-G37) wynidst 10 proc., natomiast z tytutu
stwardnienia rozsianego (G35) 9,5 proc.

Tabela 7. Wydatki ogdtem na $wiadczenia zwigzane z niezdolnosciag do pracy poniesione w latach 2012-2015

2012 2013 2014 2015

Wyszczegolnienie
Kwota wyptat w tys. zt

OGOLEM (A00-Z99) 30438 586,1 32276 115,7 32539 824,5 33855 733,0
w tym:

Choroby uktadu nerwowego

(GOO -G99) 2890 738,5 299169238 29924210 3119 434,8
w tym:

Choroby demielinizacyjne
osrodkowego uktadu 270 634,4 276 382,0 284 476,7 311 213,3
nerwowego (G35 - G37)

w tym:
Stwardnienie rozsiane G35 256 321,4 260 768,9 268 791,0 296 403,4

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

W poréwnaniu z 2014 r. poziom wydatkdéw na $wiadczenia z tytutu niezdolnosci do pracy ogdtem wzrdst o 4 proc.,
wydatkow spowodowanych chorobami z grupy chordb uktadu nerwowego wzrdst o 4,2 proc., a wydatkow zwiazanych
7 niezdolnoscia spowodowana chorobami demienilizacyjnymi osrodkowego uktadu nerwowego o 9,4 proc., w przypadku
stwardnienia rozsianego o 10,3 proc.
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Tabela 8. \Wydatki na Swiadczenia zwigzane z niezdolno$cig do pracy spowodowang stwardnieniem rozsianym poniesione
w latach 2012-2015, wg rodzajéw Swiadczen

Wyszczegdlnienie
Kwota wyptat w tys. zt kwota wyptat w odsetkach

OGOLEM 2563214 260768,9 2687910 2964034 100,0 100,0 100,0 100,0
renty z tytutu niezdolnosci do pracy 231482,6 2337622 241091,2 267 134,0 90,3 89,6 89,7 90,2
renty socjalne 7 931,0 8574,2 8970,9 92114 31 34 &3 31
Swiadczenie rehabilitacyjne 3 600,0 47422 47624 44597 1,4 1,8 1,8 .5
absencja chorobowa 13 043,7 134141 13 663,2 15 206,2 51 51 51 51
rehabilitacja lecznicza 264,1 276,2 303,3 392,1 0,1 0,1 0,1 0,1

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

W wydatkach ogdtem dominujgca pozycje w analizowanych latach stanowia wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do
pracy. W 2015 r. renty te pobierato 19,3 tys. 0séb na taczna kwote 267 134 tys. zt. W poréwnaniu z rokiem poprzednim
odnotowano wzrost liczby $wiadczeniobiorcow o 3,8 proc.

Druga pozycje stanowity wydatki zwigzane z absencja chorobowa, 5,1 proc. tj. 15 206,2 tys. zt. Udziat wydatkow na renty
socjalne wyniost 3,1 proc., tj. 2 211,4 tys. zt. Wydatki na Swiadczenie rehabilitacyjne poniesiono w kwocie 4 459,7 tys. zt,
co stanowito 1,5 proc. ogétu wydatkow. Natomiast koszt rehabilitacji leczniczej w ramach prewencji rentowej ZUS osiggnat
3921 tys. zt.

W 2015 r. struktura wydatkdw na poszczegdlne Swiadczenia nie odbiegata znaczaco od struktur w latach 2012-2014.
Analizujac strukture wydatkow na poszczegolne swiadczenia pobierane z tytutu niezdolnosci spowodowanej stwardnieniem
rozsianym wg pfci Swiadczeniobiorcdw nie obserwujemy znaczacych przesunie¢, dominujg wydatki na Swiadczenia
dla kobiet.

Tabela 9. Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowana stwardnieniem rozsianym poniesione
w latach 2012-2015, wg rodzajéw $wiadczen

2012 2013 2014 2015 2012 2013 2014 2015

Wyszczegolnienie

Kwota wypftat w tys. zt kwota wyptat w odsetkach
OGOLEM 2563214 2607689 2687910 2964034 100,0 100,0 100,0 100,0
M 107 428,9 109 390,5 1134155 125524,9 41,9 41,9 42,2 42,3
K 148 892,5 1513784 1553755 1708785 58,1 58,1 57,8 57,7
renty z tytutu niezdolnosci do pracy 231482,6 2337622 2410912 2671340 100,0 100,0 100,0 100,0
M 99 3411 100872,1 104 231,9 115634,5 42,9 43,2 43,2 43,3
K 132 141,5 132890,1 136859,3 1514995 57,1 56,8 56,8 56,7
renty socjalne 79310 85742 8970,9 92114 100,0 100,0 100,0 100,0
M 24553 26428 27963 32457 31,0 30,8 31,2 35,2
K 54757 59314 61746 5965,7 69,0 69,2 68,8 64,8
$wiadczenie rehabilitacyjne 3600,0 47422 47624 4 459,7 100,0 100,0 100,0 100,0
M 114438 12284 14596 12886 31,8 25,9 30,6 28,9
K 24552 35138 330238 31711 68,2 74,1 69,4 71,1
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2012 2013 2014 -

Wyszczegolnienie -
Kwota wypftat w tys. zt kwota wyptat w odsetkach

absencja chorobowa 13 043,7 13414,1 13 663,2 15 206,2 100,0 100,0 100,0 100,0
M 44221 4576,0 4854,8 5259,7 33,9 34,1 35,5 34,6
K 8 621,6 8838,1 8 808,4 9 946,5 66,1 65,9 64,5 65,4
rehabilitacja lecznicza 264,1 276,2 303,3 3921 100,0 100,0 100,0 100,0
M 65,6 713 72,9 96,4 24,8 25,8 24,0 24,6
K 198,5 204,9 230,4 295,7 75,2 74,2 76,0 75,4

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

Wykres 21. Struktura wydatkdéw w latach 2012-2015 na $wiadczenia zw. z niezdolnoscig do pracy spowodowang stwardnieniem
rozsianym, wg ptci

58,1 % 58,1 % 57,8 % 57,7 %
419% 419% ‘422 % ‘423 %

. kobiety . mezczyzni

Zrédto: Opracowanie wiashe na podstawie danych ZUS.

W ponizszej tabeli, zostaty zestawione wydatki poniesione w latach 2012-2015 na renty z tytutu niezdolnosci do pracy
spowodowane] stwardnieniem rozsianym wraz z liczbg Swiadczeniobiorcéw oraz przecietng kwota wydatkdéw na renty
w przeliczeniu na jednego $wiadczeniobiorce w skali roku w poszczegdlinych wojewddztwach.

Tabela 10. Wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowanej stwardnieniem rozsianym poniesione w latach
2012-2015, wg wojewddztw

stwardnienie rozsiane G35 Przecietna kwota wyptaty na renty z tytutu niezdolnosci

o - ; M y—— - ) do pracy przyznane z tytutu G35 w przeliczeniu na
slhieni wota wyptat w tys. z iczba $wiadczeniobiorcow
Wyszczegolnienie 0 v jednego $wiadczeniobiorce w skali roku w zt

2012 2014 2012 2013 2014 2012 2013 2014 2015

OGOLEM 2314825 2337622 2410913 2671340 19122 18203 18620 19324 12105,56 12 841,96 12 947,98 13 823,95
Dolnoslaskie 18 400,1 18 660,9 20 400,3 20452,2 1465 1426 1520 1432 12 559,80 13 086,19 13 421,25 14 282,26

Kujawsko-pomorskie 13 349,9 131743 13 380,1 167729 1142 1043 1080 1195 11 689,93 12 631,16 12 388,98 14 035,90

Lubelskie 156843 15433,6 14 680,8 16 711,9 1367 1272 1169 1247 11 473,52 12 133,33 12 558,43 13 401,68
Lubuskie 58375 62719 65153 6632,1 514 495 518 489 11 357,00 12 670,51 12 577,80 13 562,58
toédzkie 17 008,9 17 336,9 18 682,1 18 811,6 1368 1342 1445 1372 12 433,41 12 918,70 12 928,79 13 711,08
Matopolskie 194203 201691 21843,5 226811 1512 1473 1615 1550 12 844,11 13 692,53 13 525,39 14 632,97
Mazowieckie 315236 325753 35546,2 377851 2480 2455 2668 2625 12711,13 13 268,96 13323,16 14 394,32
Opolskie 52074 52248 52236 57849 417 405 398 408 12 487,77 12 900,74 13 124,62 14 178,68
Podkarpackie 10 616,7 10 603,2 10830,3 13401,7 973 920 907 1084 10911,31 11 525,22 11 940,79 12 363,19
Podlaskie 7056,8 6382,0 55581 8498,0 616 530 419 585 11 455,84 12 041,51 13 265,16 14 526,50
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stwardnienie rozsiane G35 Przecietna kwota wyptaty na renty z tytutu niezdolnosci

. o o do pracy przyznane z tytutu G35 w przeliczeniu na
Kwota wyptat w tys. zt Liczba $wiadczeniobiorcow ) . . )
jednego Swiadczeniobiorce w skali roku w zt

2012 2013 2014 2015 2012 pIGK] 2014 2015 2012 2013 2014 2015

Wyszczegbélnienie

Pomorskie 152277 153459 152340 169019 1248 1203 1200 1244 1220168 1275636 1269500 1358674
Slaskie 264077 271724 290744 295029 2006 1975 2165 2110 1316436 1375818 1342928 1398242
Swietokrzyskie 6564,2 65872 75146 8096,1 580 555 603 611 1131759 1186883 1246202 1325057
Warmifisko-

m:'":'sr;(s_e" 92032 89243 8207,1 10 442,1 774 723 621 748 1189044 1234343 1321594 1396003

ZU I

Wielkopolskie 223008 218549 200816 249508 1990 1774 1633 1941 1120643 1231956 1229737 1285461
Zachodniopomorskie 76734 80455 8319.3 9708,7 670 612 659 683 1145284 1314624 1262413 1421479

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

Jak wynika z przedstawionych danych, przecietna kwota wyptaty na renty z tytutu niezdolnosci do pracy w przeliczeniu
na jednego Swiadczeniobiorce w skali 2015 r. wyniosta 13 823,95 zt i byta wyzsza od analogicznej w latach poprzednich
o ok. 6 proc.

Najwyzszy odsetek oséb pobierajgcych rente z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowanej stwardnieniem rozsianym
odnotowujemy w wojewoddztwach mazowieckim 13,6 proc. ogdtu $wiadczeniobiorcow, $laskim 10,9 proc. oraz
wielkopolskim 10 proc.

W 2016 r. w Rejestrze zaswiadczen lekarskich KSI ZUS zostato zarejestrowanych 19 204 tys. zaswiadczen lekarskich
o czasowej niezdolnosci do pracy z tytutu choroby wtasnej wydanych osobom ubezpieczonym w ZUS na taczng liczbe 238
6598 tys. dni absencji chorobowe;.

Z tytutu choréb wchodzacych do podgrupy chordb demielinizacyjnych osrodkowego uktadu nerwowego (G35-G37)
odnotowano 19,9 tys. zaswiadczen lekarskich na taczna liczbe 294,8 tys. dni absencji chorobowej. Stwardnienie rozsiane
(G35) stanowito przyczyne wydania zaswiadczen lekarskich w 17,2 tys. przypadkéw na taczng liczbe 2497 tys. dni
absencji chorobowej.

O ile w 2015 r. w poréwnaniu z 2014 r. nastapit wzrost liczby zaswiadczen z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowanej
stwardnieniem rozsianym o 7,5 proc., to w 2016 r. w poréwnaniu z rokiem poprzednim wzrost ten byt niewielki i wyniost
1,5 proc. Przy czym liczba dni absencji chorobowej, w poréwnaniu z 2015 r. spadta o 3,3 proc.

Przecietna diugos¢ zaswiadczenia lekarskiego nie odbiegata znaczaco od zanotowanych w latach poprzednich i wyniosta
14,49 dnia. Byta wieksza od przecietnej dtugosci dla zaswiadczen lekarskich ogdtem o 2 dni.
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Tabela 11. Absencja chorobowa z tytutu choroby wtasnej osob ubezpieczonych w ZUS w latach 2012-2016

. . . . . - . . Przecietna dtugos¢ zaswiadczenia
Liczba dni absencji chorobowej w tys. Liczba zaswiadczen lekarskich w tys. : .
Wyszczegolnienie lekarskiego w dniach

2012 2013 2014 2015 2016 2012 2013 2014 2015 2016 2013

OGOLEM 2067763 2133927 212616,7 2267179 238659,8 16600,1 173339 169657 183116 192040 1246 12,31 12,53 12,38 1243

(A00-Z99)
w tym:

Choroby uktadu
Nerwowego (GOO  18592,2 183681 18210,1 191758 200623 16029 15686 15614 16243 16865 1160 11,71 1166 1181 11,90
-G99)

w tym:

Choroby
demielinizacyjne
osrodkowego
uktadu
nerwowego (G35
- G37)

2773 2777 287,5 299,3 294,8 16,7 171 18,2 19,3 19,9 10,64 16,28 1581 1547 14,83

w tym:

stwardnienie 2439 239,7 2454 258,1 2497 14,8 15,0 158 17,0 172 1646 1600 1550 1519 14,49
rozsiane G35

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

W 2016 r. liczba 0sob ubezpieczonych w ZUS, ktorym przynajmniej raz w ciggu roku wystawiono zaswiadczenie lekarskie
7 tytutu stwardnienia rozsianego wyniosta 6 tys., przecietna absencja chorobowa skumulowana (wynikajaca z sumy dni
absencji w roku dla danej osoby) przypadajaca na 1 osobe wyniosta 41,79 dnia i w poréwnaniu z 2015 r. byta krétsza o ok.
2 dni. Natomiast w stosunku do przecietnej absencji chorobowej w roku dla ogétu chorob byta dtuzsza o ponad 4 dni.

Tabela 12. Liczba oséb, ktorym w latach 2012-2016 wystawiono przynajmniej jedno zaswiadczenie lekarskie z tytutu choroby

wiasnej
Liczba osob w tys. Przecietna dtugosc abse.nql chorobowej w roku w
dniach
Wyszczegolnienie
2012 2013 2014 2015 2016 2012 2013 2014 2015 2016
OGOLEM (A00-Z99) 5616,7 58696 57378 61546 63550 36,77 36,33 37,04 36,81 37,52
w tym:

Choroby uktadu Nerwowego (GO0 -G99)  726,2 707,6 719,0 7511 786,3 25,60 25,96 225,888 25,53 25,51

w tym:
Choroby demielinizacyjne osrodkowego
e — e 6,2 6,4 6,8 7,1 7,3 44,98 43,25 42,26 42,06 40,18
w tym:
Stwardnienie rozsiane G35 54 54 5,6 5,9 6,0 46,21 44,00 43,63 43,44 41,79

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.
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Wsrod oséb ubezpieczonych w ZUS, ktorym wystawiono zaswiadczenie lekarskie z tytutu stwardnienia rozsianego w 2016
r. przewazaty kobiety, stanowiac 68,4 proc. Takze w poszczegdlnych grupach wiekowych odsetek kobiet - wynoszacy
56 proc. w grupie wiekowej 60-64, 71,4 proc. w grupie wiekowej 50-59 lat, 69,8 proc. w grupie wiekowej 40-49 lat
- jest zdecydowanie wiekszy niz mezczyzn. Analogiczne proporcje zostaty odnotowane takze w strukturach pfci i wieku
w poprzednich analizowanych latach.

Tabela 13. Struktura oséb ubezpieczonych w ZUS, ktérym w latach 2012-2016 wydano przynajmniej jedno zaswiadczenie
lekarskie z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowane] stwardnieniem rozsianym, wg wieku ubezpieczonych

Wiek ubezpieczonych 2012 2013 2014 2015 2016

OGOLEM 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
19 lat i mniej 0,2 0,2 0,2 0,2 0,1
20-29 15,6 14,8 13,9 151 15,6
30 -39 33,2 334 33,9 34,0 33,7
40 - 49 28,7 29,3 28,8 28,3 28,8
50-59 20,4 20,1 20,1 19,1 18,2
60 - 64 1,7 2,0 2,7 2,9 3,1
65 i wiecej 0,2 0,2 0,4 0,4 0,5

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

W ocenie poziomu absencji chorobowej istotny jest wskaznik liczby dni absencji chorobowej przypadajacej na 1 tys.
0s6b objetych obowigzkowym ubezpieczeniem zdrowotnym. Ksztattowanie sie tego wskaznika w latach 2012-2016
w poszczegblnych wojewddztwach zostato przedstawione ponizej.

Wskazniki wyzsze od wskaznika ogdtem w 2016 r., wynoszacego 15,548, odnotowano w wojewddztwach: pomorskim
(2,278), Slaskim (18,360), t6dzkim (17,738), wielkopolskim (17,665).

Tabela 14. \Wskaznik liczby dni absencji chorobowej z tytutu stwardnienia rozsianego w latach 2012-2016 osob ubezpieczonych

w ZUS w przeliczeniu na 1 tys. 0oséb objetych obowigzkowym ubezpieczeniem zdrowotnym w poszczegdlnych wojewddztwach

2012 2013 2014 2015 2016

Wskaznik liczby Wskaznik liczby Wskaznik liczby Wskaznik liczby Wskaznik liczby
dni absencji dni absencji dni absencji dni absencji dni absencji
Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na
Wyszczegdlnienie absencji 1 tys. os6b absencji 1 tys. osob absencji 1 tys. os6b absencji 1 tys. oséb absencji 1 tys. oséb
chorobowej objetych chorobowej objetych chorobowej objetych chorobowej objetych chorobowej objetych
w tys. obowigzkowym w tys. obowiagzkowym w tys. obowigzkowym w tys. obowigzkowym w tys. obowigzkowym
ubezpieczeniem ubezpieczeniem ubezpieczeniem ubezpieczeniem ubezpieczeniem
zdrowotnym zdrowotnym zdrowotnym zdrowotnym zdrowotnym
OGOLEM 243,9 15,390 239,7 15,126 2454 15,527 258,1 16,221 2497 15,548
w tym:
Dolnoslaskie 19,3 15,689 19,2 15,966 16,7 13,925 20,0 16,565 19,7 16,168
Kujawsko- 137 15,826 124 14,702 12,6 14,801 14,6 17,182 125 14,618
pomorskie
Lubelskie 8,6 11,091 9.8 12,378 11,0 13,897 11,3 14,004 12,5 15,478
Lubuskie 4,5 10,319 4,5 11,265 3,7 9,157 6,6 16,339 4,5 10,904
todzkie 21,0 19,611 20,4 19,546 19,2 18,346 19,1 18,168 18,9 17,738
Matopolskie 16,8 13,059 13,9 10,918 18,5 14,543 18,3 14,203 18,6 14,214
Mazowieckie 394 17,153 34,8 15,238 38,2 16,603 41,1 17,543 39,1 16,433
Opolskie 4.9 13,215 4,8 12,580 55 14,861 4,2 11,086 4,4 11,656
Podkarpackie 14,4 17,940 13,9 17,442 13,7 17,359 15,2 19,051 13,6 16,872
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Wskaznik liczby

INSTYTUT ZARZADZANIA
W OCHRONIE ZDROWIA

Wskaznik liczby

Wskaznik liczby

Wskaznik liczby

Wskaznik liczby

dni absencji dni absenciji dni absencji dni absenciji dni absenciji
Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na Liczba dni chorobowej na
Wyszczegdlnienie absencji 1 tys. 0s6b absencji 1 tys. 0séb absencji 1 tys. 0séb absencji 1 tys. oséb absencji 1 tys. oséb
chorobowej objetych chorobowej objetych chorobowej objetych chorobowej objetych chorobowej objetych
w tys. obowiazkowym w tys. obowigzkowym w tys. obowiagzkowym w tys. obowiagzkowym w tys. obowiazkowym
ubezpieczeniem ubezpieczeniem ubezpieczeniem ubezpieczeniem ubezpieczeniem
zdrowotnym zdrowotnym zdrowotnym zdrowotnym zdrowotnym
Podlaskie 4,6 11,066 5,0 11,435 43 9,898 41 9,343 53 11,990
Pomorskie 14,8 15,736 14,6 15,755 15,8 17,103 16,8 17,950 17,4 18,360
Slaskie 28,5 14,616 30,2 15,800 32,1 16,759 31,7 16,460 29,2 15,045
Swietokrzyskie 7,5 15,469 8,5 18,131 87 18,588 8,2 17,461 10,0 21,278
RENHIHE: 66 10,936 8,6 14,518 81 13,788 69 11,806 72 12,251
mazurskie
Wielkopolskie 234 16,124 25,8 18,032 24,2 16,958 27,5 18,889 26,1 17,665
Zachodniopomorskie 6,7 9,406 6,2 8,928 74 10,545 8,3 11,894 7.9 11,552

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

Po wyczerpaniu zasitku chorobowego, ubezpieczonemu, ktéry jest nadal niezdolny do pracy, a dalsze leczenie lub
rehabilitacja lecznicza rokuja odzyskanie zdolnosci do pracy, przystuguje éwiadczenie rehabilitacyjne. Swiadczenie
rehabilitacyjne przystuguje na okres nie dtuzszy niz 12 miesiecy.

W 2016 r. orzeczenia pierwszorazowe lekarzy orzecznikdw, w ktorych ustalono uprawnienie do swiadczenia rehabilitacyj-
nego otrzymato 102,7 tys. osdb. Z tytutu chordb uktadu nerwowego wydano 8,4 tys. orzeczen. W grupie tych chordb
orzeczenia ustalajgce uprawnienia do $wiadczenia rehabilitacyjnego w zwigzku z chorobami demielinizacyjnymi osrodkowego
uktadu nerwowego stanowity 3,8 proc., natomiast w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym 3,3 proc.

Tabela 15. Liczba oséb, ktorym w latach 2012-2016 wystawiono przynajmniej jedno zaswiadczenie lekarskie z tytutu choroby
wtasne;j

orzeczenia pierwszorazowe orzeczenia ponowne

2012 2013 2014 2015 2016 2012 2013 2014 2015 2016

Wyszczegolnienie

OGOLEM (A00-Z99) 81352 85073 91582 97308 102728 67305 72177 66724 70707 76213
w tym:
Choroby uktadu Nerwowego (GO0 -G99) 6665 7179 7752 7951 8444 6533 6933 6289 6252 6980
w tym:
SL‘+‘;L°ub;’edriV'Tc‘:S;”gi§’(g§';e_‘ég‘;‘:km"’eg" 247 281 321 351 319 194 228 207 232 247
w tym:
Stwardnienie rozsiane G35 199 244 276 310 276 159 196 168 203 211

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

W przypadku orzeczen ponownych, w ktérych ustalono uprawnienie do Swiadczenia rehabilitacyjnego, na tle innych
grup chorobowych, w zw. z chorobami uktadu nerwowego udziat tych orzeczen stanowit 9,2 proc. Orzeczenia wydane
w zwigzku z chorobami demielinizacyjnymi osrodkowego uktadu nerwowego w grupie chordb nerwowych stanowity 3,5
proc., natomiast w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym 3 proc.

W populacji badanych, dla ktorych przyczyng orzekania po raz pierwszy Swiadczenia rehabilitacyjnego byto stwardnienie
rozsiane w 2016 r. na 276 orzeczen, 179 wydano kobietom, a w przypadku orzeczen ponownych na 2171 orzeczen - 142.
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Wrykres 22. Struktura orzeczen pierwszorazowych uprawniajacych do Swiadczenia rehabilitacyjnego wydanych w latach 2012-
2016 w zw. ze stwardnieniem rozsianym, wg ptci
70,9 %

72,5 % 69,2 %

291 % 275% 32,3%

323 % 351%

. kobiety . mezczyzni

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

Tabela 16. Orzeczenia pierwszorazowe uprawniajace do $wiadczenia rehabilitacyjnego wydane w latach 2012-2016 z tytutu
stwardnienia rozsianego, wg wieku i przewidywanego okresu waznosci

Orzeczenia wydane na okres:

Wiek ubezpieczonych Ogdtem liczba orzeczen

do 3 miesiecy 4-6 miesiecy 7-9 miesiecy 10-12 miesiecy
OGOLEM
2012 199 22 130 14 98
2013 244 14 179 21 30
2014 276 26 197 17 36
2015 310 32 230 12 36
2016 276 27 180 25 44
29 lat i mniej
2012 41 3 26 4 8
2013 36 3 23 &
2014 32 2 24 3 3
2015 31 3 26 2
2016 39 6 22 5 6
30-39
2012 69 4 54 4 7
2013 94 5 74 8 7
2014 98 11 62 4 21
2015 119 10 93 5 11
2016 106 12 71 5 18
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Orzeczenia wydane na okres:
Wiek ubezpieczonych Ogdtem liczba orzeczen
do 3 miesiecy 4-6 miesiecy 7-9 miesiecy 10-12 miesiecy

40- 49

2012 59 11 34 3 11
2013 76 4 53 9 10
2014 97 7 75 8 7

2015 87 10 59 4 14
2016 75 5 52 11 7

50-59

2012 29 4 15 8 7

2013 38 2 29 1

2014 45 5 34 2 4

2015 70 9 50 1 10
2016 51 4 32 4 11
60 lat i wiecej

2012 1 - 1 - -

2013 - - - - -

2014 4 1 2 - 1

2015 3 2 1

2016 5 3 2

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

W 2016 r., analogicznie jak w latach poprzednich, najwyzszy odsetek oséb z ustalonym uprawnieniem do swiadczenia
rehabilitacyjnego w zwiazku z niezdolnoscig do pracy spowodowang stwardnieniem rozsianym wystapit w przedziatach
wiekowych 30-39 lat oraz 40-49 lat.

Orzeczenia pierwszorazowe wydawano najczesciej na okres od 4 do 6 miesiecy. W 2016 r. wydano 180 orzeczen,
t. o 50 orzeczen mnigj niz w roku poprzednim. Rozktad orzeczen pierwszorazowych wg grup wiekowych oraz
przewidywanego okresu ich waznosci na przestrzeni 5 lat nie zmieniat sie istotnie.

W mysl obowiazujacych przepisdw orzeczenia o niezdolnosci do pracy wydawane przez lekarzy orzecznikow ZUS stanowig
podstawe do przyznania renty z tytutu niezdolnosci do pracy. W 2016 r. lekarze orzecznicy ZUS wydali ogdtem 43,6 tys.
orzeczen pierwszorazowych ustalajac stopien niezdolnoscido pracy dla celéw rentowych. Z tytutu choréb uktadu nerwowego
wydano 3,3 tys. orzeczen. Orzeczenia wydane w zwiazku z podgrupg dot. choréb demielinizacyjnych osrodkowego
uktadu nerwowego stanowity w grupie choréb uktfadu nerwowego 14,3 proc., zas w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym
12,9 proc.

Badanie ponowne rencistow umozliwia ustalenie zmian stanu zdrowia badanych po uptywie czasu okreslonego
w orzeczeniu poprzednim. Z reguty badaniom ponownym poddawane sa osoby majace orzeczenie o niezdolnosci do pracy
na czas okreslony i stanowig o przedtuzeniu orzeczenia pierwszorazowego. Dlatego tez, udziat grup chorobowych z tytutu
ktorych wydano orzeczenie ponowne, nie ulega znaczacym zmianom. | tak, w przypadku choréb demielinizacyjnych
osrodkowego uktadu nerwowego udziat orzeczen ponownych wydanych w 2016 r. wynidst 16,6 proc. w grupie choréb
uktadu nerwowego, za$ w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym 15,9 proc.
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Tabela 17. Orzeczenia wydane przez lekarzy orzecznikéw ZUS dla celdow rentowych

orzeczenia pierwszorazowe orzeczenia ponowne

Wyszczegolnienie

OGOLEM (A00-Z99) 44465 45868 44809 44046 43577 266976 249310 229776 206696 174914

w tym:

Choroby uktadu Nerwowego (GO0 -G99) 3247 3407 3324 3230 3278 23036 21930 20365 18482 15838
w tym:

Choroby demielinizacyjne osrodkowego

g O T (2 - B 497 525 446 477 470 3308 3350 3140 3148 2633

w tym:

Stwardnienie rozsiane G35 456 477 80 436 423 3151 3181 3007 3009 2517

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

W 2016 r., w pordwnaniu z rokiem poprzednim, obserwujemy spadek wydanych orzeczen w zwigzku z niezdolnoscig do
pracy spowodowang stwardnieniem rozsianym: pierwszorazowych o 3 proc., ponownych o 16,4 proc.

Wykres 23. Struktura orzeczen pierwszorazowych i ponownych (tacznie) wydanych w latach 2012-2016 dla celéw rentowych w zw.
ze stwardnieniem rozsianym, wg ptci

64,2 % 63,0 % 63,1 %

358 % 37,0% 36,9 %

62,7 %

37,0% 37,3%

. kobiety . mezczyzni

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

Wérod osob, ktérym wydano orzeczenie (pierwszorazowe i ponowne tacznie) dla celdow rentowych w zwigzku z niezdolnoscia
do pracy spowodowang stwardnieniem rozsianym zdecydowanie dominowaty kobiety, stanowigc w 2016 r. 62,7 proc. tej
grupy. Odsetek kobiet w poprzednich latach ksztattowat sie na zblizonym poziomie.

W populacji ubezpieczonych w 2016 r. orzeczenia (pierwszorazowe i ponowne tacznie) dla celdw rentowych z tytutu
stwardnienia rozsianego otrzymywaty kobiety gtownie w wieku 50-59 lat (44,8 proc.) oraz w wieku 40-49 lat (32,8). Wysoki
odsetek odnotowano réwniez w grupie wiekowej 30-39 lat (17,8 proc.).
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Nalezy podkresli¢, ze w populacji mezczyzn rozktad procentowy poszczegélnych grup wiekowych uktadat sie podobnie
jak w populacji kobiet, tj. dominowata grupa wiekowa 50-59 lat (39 proc.). Przy czym udziat kobiet w tej grupie wiekowej
wyniost (65,9 proc.).

Tabela 18. Orzeczenia pierwszorazowe i ponowne (fgcznie) wydane w latach 2012-2016 przez lekarzy orzecznikdéw ZUS dla
celdéw rentowych z tytutu stwardnienia rozsianego, wg wieku i pfci

2012 2013 2014 2015 2016

ystcsegohere oxen o
OGOLEM 3607 1292 2815 3658 1352 2 304 3406 1258 2143 3445 1270 2170 2940 1096 1842

w tym:

20-29 105 42 63 94 34 60 90 35 55 66 25 41 65 25 40
30- 39 651 237 414 645 237 408 584 217 367 535 203 332 509 182 327

40 - 49 1220 409 810 1186 416 770 1111 376 735 1109 357 751 918 314 604
50-59 1530 511 1019 1604 555 1049 1461 515 945 1505 528 977 1253 427 826

60 lat i wiecej 100 93 - 127 110 17 156 115 42 226 157 69 193 148 45

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

Lekarze orzecznicy orzekajac o niezdolnosci do pracy okreslajg stopien utraty zdolnosci do pracy zgodnie z posiadanym
poziomem kwalifikacji, utraty zdolnosci do wykonywania jakiejkolwiek pracy czy koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki
i pomocy innej osoby w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych.

W 2016 r. najwiecej orzeczen, zarowno pierwszorazowych, jak i ponownych, wydano z tytutu czesciowej niezdolnosci do
pracy. Udziat tej grupy orzeczen w liczbie ogdtem orzeczen pierwszorazowych byt poréwnywalny z latami poprzednimi
i wynidst 70 proc., w grupie orzeczen ponownych 41,7 proc.
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Tabela 19. Orzeczenia pierwszorazowe i ponowne wydane w latach 2012-2016 przez lekarzy orzecznikéw ZUS dla celéw
rentowych z tytutu stwardnienia rozsianego, wg stopnia niezdolnosci do pracy

Orzeczenia ustalajace stopien niezdolnosci do pracy:
Wyszczegblnienie Ogotem niezdolnos¢ do catkowita niezdolnos¢ do | czesciowa niezdolnos¢ do
samodzielnej egzystencji pracy pracy

OGOLEM

2012 3607 963 1084 1560
2013 3658 1040 1020 1598
2014 3406 978 945 1483
2015 3445 1030 913 1502
2016 2940 819 775 1346
Orzeczenia pierwszorazowe

2012 456 27 150 279
2013 477 39 128 310
2014 399 28 101 270
2015 436 37 123 276
2016 423 34 93 296
Orzeczenia ponowne

2012 3151 936 934 1281
2013 3181 1001 892 1288
2014 3007 950 844 1213
2015 3009 993 790 1226
2016 2517 785 682 1050

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

Tabela 20. Orzeczenia wydane dla celéw rentowych z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowane] stwardnieniem rozsianym
w latach 2012-2016, wg przewidywanego okresu waznosci orzeczenia

Orzeczenia wydane na okres:

Woyszczegdlnienie Ogotem i f ;
.do.3 4-6 7.9 10-12 | 13-24 | 25-36 37 miesiecy orzeczenia nieustalony
miesiecy i wiecej bezterminowe okres

orzeczenia pierwszorazowe

2012 456 - 8 3 127 222 67 15 12 2
2013 477 - 6 2 120 216 94 28 11 -
2014 399 - - 3 45 140 123 76 12 -
2015 436 2 2 70 169 119 62 12

2016 423 2 3 2 76 161 108 54 16 1
orzeczenia ponowne

2012 3151 8 27 19 281 871 993 729 224 4
2013 3181 2 22 18 243 780 956 790 367 S
2014 3007 4 14 17 77 260 436 1853 343 3
2015 3009 & 13 21 89 316 775 1366 424 2
2016 2517 8 8 15 87 285 638 1105 375 1

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

49




& | TZMOZ | Wocironis zokowia

Wydajac orzeczenie, lekarz orzecznik okresla przewidywany czas trwania niezdolnosci do pracy. Po jego uptywie
dalsze prawo do renty jest uzaleznione od wydania nowego orzeczenia przez lekarza orzecznika na wniosek osoby
zainteresowanej. W przypadku orzeczen pierwszorazowych wydanych w 2016 r. ustalajgcych niezdolnos¢ do pracy
w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym najwiekszy odsetek orzeczen wydano z okresem waznosci od 13 do 24 miesiecy
- 38,1 proc., wydane na okres od 25 do 36 miesiecy stanowity 25,5 proc. Orzeczen na czas nieokreslony (bezterminowych)
wydano 3,8 proc.

W przypadku orzeczen ponownych struktura okresu waznosci tych orzeczen ulegta przesunieciu. Najwyzszy udziat
odnotowano w odniesieniu do orzeczen wydanych na okres waznosci 37 miesiecy i wiecej - 43,9 proc., na okres od
25 do 36 miesiecy - 25,3 proc. Orzeczenia wydane na czas nieokreslony (bezterminowe) stanowity 14,9 proc.

Obserwujac poprzednie lata zauwazamy, ze najwyzszy odsetek orzeczen pierwszorazowych byt wydawany na okres od
13 do 36 miesiecy. Od 2015 r., w poréwnaniu z latami poprzednimi, nieznacznie wzrosta liczba orzeczen wydawanych
na czas nieokreslony.

Wykres 24. Struktura wydatkow w latach 2012-2015 na $wiadczenia zw. z niezdolnoscia do pracy spowodowang stwardnieniem
rozsianym, wg ptci

2012 m 2013 m 2014 m 2015 m 2016

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.
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Stosunkowo najwiecej orzeczen pierwszorazowych i ponownych (tacznie) dla celéw rentowych z tytutu stwardnienia
rozsianego wydano w 2016 r. w wojewddztwie mazowieckim (12,7 proc.), slaskim (12,3 proc.) oraz wielkopolskim
(12,7 proc.). Zblizona struktura wydawanych orzeczen wystgpitaw 2015 r., natomiast w 2014 r. dominowaty wojewodztwar
Slaskie (14 proc.), todzkie i wielkopolskie (po 13,5 proc.) oraz pomorskie (10,6 proc.).

W ramach prewencji rentowej, Zaktad Ubezpieczen Spotecznych prowadzi kompleksowa rehabilitacje lecznicza w systemie
stacjonarnym i ambulatoryjnym. Program rehabilitacji leczniczej jest indywidualnie ukierunkowany na leczenie schorzenia
bedacego przyczyna skierowania na rehabilitacje z uwzglednieniem dysfunkcji wynikajacych m.in. ze schorzen narzadu
ruchu, uktadu krazenia, uktadu oddechowego, chordb psychosomatycznych, onkologicznych. Podstawe skierowania
ubezpieczonego na rehabilitacje leczniczag w ramach prewencji rentowej ZUS stanowi orzeczenie lekarza orzecznika ZUS
o potrzebie rehabilitacji leczniczej.

Rehabilitacja jest w stanie zmienic¢ przebieg choroby na poziomie objawowym i funkcjonalnym. Wptywa na mozliwosci
ruchowe, lepsze radzenie sobie w czynnosciach dnia codziennego, poprawia jakos¢ zycia, zapobiega powstawaniu powiktan
lub zmniejsza ich liczbe, obniza koszty opieki nad chorymi przez utrzymanie ich przez dtuzszy czas w niezaleznosci. Dzieki
rehabilitacji chorzy moga dtuzej utrzymywac swojg aktywnos¢ zawodowsg i spoteczna.

W 2016 r. programem rehabilitacji leczniczej objetych zostato ogdtem 85,4 tys. osdb. Z tytutu choréb uktadu nerwowego
poddano rehabilitacji 10,6 tys. oséb. Ze stwardnieniem rozsianym ukonczyto rehabilitacje 202 osoby, z tego 140 kobiet
i 62 mezczyzn.

Zrédta:
- Dane Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych za lata 2012-2015..
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Woprowadzenie

Pierwsze badanie ankietowe dotyczace kosztow ponoszonych przez pacjentéw chorych na stwardnienie rozsiane (SM)
i ich rodzin w Polsce zostato przeprowadzone w 2012 r. przez Fundacje Urszuli Jaworskiej wsrdd 1 000 chorych. Kluczowe
whnioski z tego badania zostaty przedstawione w rozdziale ,Analiza kosztéw ponoszonych przez pacjentdow chorych na
stwardnienie rozsiane - badanie ankietowe” raportu ,Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM)
w Polsce. Biata ksiega”? Ze wstepnych wynikow badania, wynikato, ze koszty stwardnienia rozsianego byty dla chorych iich
bliskich bardzo duze. Mimo, iz w teorii w Polsce koszty leczenia sg pokrywane przez instytucje painstwowe, chorzy czesto sg
narazeni na state miesieczne wydatki zwigzane z leczeniem. Jest to tym dla nich trudniejsze, ze z uwagi na specyfike samego
stwardnienia rozsianego, w wielu przypadkach nie pracuja utrzymujac sie tylko ze Swiadczen socjalnych, a bedac czesto
osobami niepetnosprawnymi majg bardzo mate mozliwosci na rynku pracy. Autorzy badania dostrzegali ogromna role dla
instytucji panstwowych, w celu aktywizadcji i przekwalifikowywania tych osob, co da im mozliwos¢ aktywnego powrotu na
rynek pracy. Drugim waznym aspektem badania ankietowego byta ocena kosztow spotecznych stwardnienia rozsianego
dla polskich chorych. Przejawiato sie to w wielu formach, m.in. w rezygnacji z posiadania potomstwa, utratg pracy i depresja.
Autorzy badania podkreslali role opieki psychologicznej nad chorymi oraz zapewnienie mozliwie szerokiego wsparcia
merytorycznego ze strony instytucji publicznych, tak by chorzy nie czuli sie zagubieni i wyobcowani. Bardzo waznym
postulatem dla decydentéw zdrowotnych byt apel o zapewnieniu chorym na stwardnienie rozsiane leczenia zgodnego ze
standardami klinicznymi.

W 2017 r. przeprowadzono kolejne, drugie badanie ankietowe wsrdd 410 chorych na stwardnienie rozsiane, ktérego
metodologie, wyniki i wnioski przedstawia niniejszy rozdziat.

Metodologia badania

Badanie realizowane byto réwnolegte dwiema metodami ilosciowymi:

1. CAWI: badanie on-line z wykorzystaniem ankiety w formie strony internetowej, ktora respondenci wypetniali
samodzielnie przy uzyciu komputera. Z tej formy badania skorzystato 282 oséb (tj. 68,78 proc. catosci).
Bezposredni link do ankiety zostat wystany do pacjentow SM, ktorych baze posiada Fundacja Urszuli Jaworskiej.
Czes¢ pacjentow zostata zakwalifikowana poprzez media spotecznosciowe i strony internetowe zwigzane
tematycznie ze stwardnieniem rozsianym.

2. CATI: metoda polegajaca na przeprowadzeniu wywiadu przez ankietera telefonicznie na posiadanej przez
Fundacje Urszuli Jaworskiej bazie pacjentéw SM. Ankieter podczas wywiadu wprowadzat odpowiedzi
bezposrednio do elektronicznego systemu zbierajacego ankiety. Ta metodg zebrano 128 ankiet (31,22 proc.
catosci).

Obliczenia i wykresy wykonano w programie Excel firmy Microsoft.
Wyniki

Badanie ankietowe zostato przeprowadzone wsrdd 410 chorych na stwardnienie rozsiane w okresie od 21.03.2017 r.
do 30.06.2017 r. Najwiecej chorych reprezentowato grupe wiekowa 31-40 lat - 120 o0s6b (29,3 proc.), nastepnie grupe
wiekowq 41-50 lat - 94 osoby (22,9 proc.), grupe wiekowa 18-30 lat - 81 0séb (19,8 proc.) oraz 51-60 lat - 72 osoby

2 Matgorzata Gatazka-Sobotka, Mariusz Btaszczyk, Anna Drapata, Jakub Gierczynski, Jerzy Gryglewicz, Urszula Jaworska, Ewa Karczewicz, Przemystaw Sielicki, Hanna Zalewska, Rafat Zysk.
Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM) w Polsce. Biata ksiega. Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego. Warszawa, 2014. Dostepne: http:/instytuty.
lazarski.pl/izwoz/wydawnictwa/raport-nt-stwardnienia-rozsianego-sm/
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(17,6 proc.). Bezposredni link do ankiety zostat wystany do pacjentdw SM, ktérych baze posiada Fundacja Urszuli Jaworskiej.
Czes¢ pacjentow zostata zakwalifikowana poprzez media spotecznosciowe i strony internetowe zwigzane tematycznie

Tabela 21. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg kategorii wiekowej, N=410

ieeba ChorYCh

31-40 lat 120 29,3%
41-50 lat 94 22,9%
18-30 lat 81 19,8%
51-60 lat 72 17,6%
61-70 lat 37 9 %

Ponizej 18 lat 5 1,2%
Powyzej 70 lat 1 0,2%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Wrykres 25. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg kategorii wiekowej, N=410
140
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Zrodto: Opracowanie wifasne na podstawie wynikdéw badania.
W badanej grupie chorych przewazaty kobiety - 74,4 proc. (305 0sdb) nad mezczyznami - 25,6 proc. (105 oséb).

Tabela 22. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg ptci, N=410

Hiezba ChorYCh

Kobieta 305 744 %
Mezczyzna 105 25.6 %

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.
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Najwieksza liczba badanych ankietowo chorych zamieszkiwata miasta od 100 tys. do 500 tys. mieszkarncow - 93 chorych
(22,7 proc.), nastepnie miasta od 500 tys. do 1 min mieszkancow - 85 0séb (20,7 proc.), wies - 78 chorych (19 proc.) oraz
miasta od 20 tys. do 100 tys. - 76 chorych (18,5 proc.).

Tabela 23. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg miejsca zamieszkania, N=410

Miejsce zamieszkania chorego Liczba chorych

Miasto od 100 tys. do 500 tys. mieszkancéw 93 227 %
Miasto od 500 tys. do 1 min mieszkancéw 85 20.7 %
Wies$ 78 19 %
Miasto od 20 tys. do 100 tys. 76 18.5%
Miasto powyzej 1 mIn mieszkaricéw 41 10%
Miasto ponizej 20 tys. mieszkancéw 37 9%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Najwieksza liczba badanych ankietowo chorych zamieszkiwata wojewodztwo mazowieckie = 80 chorych (19,5 proc.),
nastepnie wojewddztwo wielkopolskie = 65 o0sob (15,9 proc.), kujawsko-pomorskie - 44 chorych (10,7 proc.) oraz
wojewddztwo pomorskie — 42 chorych (10,2 proc.).

Tabela 24. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg wojewddztwa zamieszkania, N=410

WOjEWédZtWO Hieeba ChorYCh

mazowieckie 80 19.5%
wielkopolskie 65 15.9 %
kujawsko-pomorskie 44 10.7 %
pomorskie 42 10.2 %
tédzkie 28 6.8 %
podkarpackie 28 6.8%
dolnoslaskie 26 6.3%
warminsko-mazurskie 22 54 %
matopolskie 21 51%
Slaskie 20 4.9 %
lubelskie 14 34 %
zachodniopomorskie 8 2%

lubuskie 5 12%
opolskie 4 1%

Swietokrzyskie 2 0.5%
podlaskie 1 0.2%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.
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Wykres 26. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg wojewddztwa zamieszkania, N=410
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Najwieksza liczba badanych ankietowo chorych legitymowata sie wyksztatceniem wyzszym- 230 chorych (56,1 proc.),
nastepnie Srednim - 138 0sob (33,7 proc.), zawodowym - 36 chorych (8,8 proc.) oraz podstawowym - 6 chorych (1,5 proc.).

Tabela 25. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg poziomu wyksztatcenia, N=410

WykSZtah:enie Hiczba ChorYCh

Wyzsze 230 56.1 %
Srednie 138 337 %
Zawodowe 36 8.8 %
Podstawowe 6 15%

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Od ilu lat choruje Pan/Pani na SM? 134 chorych (32,7 proc.) udzielito odpowiedzi, ze 5-10 lat. 97 chorych
(23,7 proc.) odpowiedziato, ze 3-5 lat, 96 chorych (23,4 proc.), ze 10-20 lat, 57 chorych (13,9 proc.), ze wiecej niz 20 lat,
20 chorych (4,9 proc.), ze 1-2 lat, natomiast 6 chorych (1,5 proc.), ze choruje mniej niz jeden rok.
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Tabela 26. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg czasu trwania choroby, N=410

Hiceba ChorYCh

5-10 lat 134 32.7 %
3-5 lat 97 23.7 %
10-20 lat 96 234 %
Wiecej niz 20 lat 57 139 %
1-2 lata 20 4.9 %
Mniej niz 1 rok 6 1.5%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Na jaka postac stwardnienia rozsianego Pan/Pani choruje? 82 proc. chorych udzielito konkretnej odpowiedzi
na temat postaci SM, na ktorg choruja. Prawie co pigty chory (18 proc.) nie wiedziat, na jaka posta¢ SM choruje. 59 proc.
chorych (242 o0séb) miato zdiagnozowang postac rzutowo-remisyjng choroby (RRMS; relapsing-remitting MS), 13,7 proc.
chorych (56) postac¢ wtérnie-postepujaca (SPMS; secondary-progressive MS), 7,8 proc. (32) chorych postac pierwotnie-
postepujaca (PPMS; primary-progressive MS), a 1,5 proc. chorych (6 0séb) postac rzutowo-postepujacg (PRMS; progressive-
relapsing MS).

Tabela 27. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg postaci choroby, N=410

Hiezba ChorYCh

Postac rzutowo -remisyjna (RRMS) 242 59%
Nie wiem 74 18%
Postac wtoérnie-postepujaca (SPMS) 56 13,7%
Postac pierwotnie-postepujaca (PPMS) 32 7,8%
Postac rzutowo-postepujaca (PRMS) 6 1,5%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Prosze poda¢ Pani/Pana stopien niepetnosprawnosci wedtug skali EDSS® |, az 160 chorych (39 proc.)
udzielito odpowiedzi ,nie wiem”. 136 chorych (33,2 proc.) wiedziato, ze jest to warto$¢ 0-3,5, 87 chorych (21,2 proc.)
wartosé¢ 4-6, a 27 chorych (6,6 proc.) warto$c 6,5 i powyzej.

Tabela 28. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg stopnia niepetnosprawnosci wedtug skali EDSS,

N=410
EDSS
Nie wiem 160 39 %
0-3,5 136 33.2%
4-6 87 21.2%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

3 Skala EDSS - (ang. Expanded Disability Status Scale ) - Rozszerzona Skala Niewydolnosci Ruchowej to podstawowe narzedzie do okreslania stopnia niepetnosprawnosci i postepu objawow
u 0s6b chorych na stwardnienie rozsiane. Dostepne: http:/www.stwardnienierozsiane.net/2016/07/29/skala-edss/
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W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych z najwyzszymi stopniami niepetnosprawnosci (w skali EDSS od
4,0 do 6,5 i powyzej) odnotowano w przypadku postaci wtornie-postepujacej (SPMS) - 64,3 proc., nastepnie rzutowo-
postepujacej (PRMS) - 50 proc., pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 43,8 proc. i rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 19,9 proc.

Tabela 29. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg stopnia niepetnosprawnosci wedtug skali EDSS
w podziale na postacie choroby, N=410

Stopien niepetnosprawnosci wedtug skali EDSS
Liczba chorych

Postac¢ choroby ogbtem 40d06s
0-3,5 4,0-6,0 6,5 i powyzej .
i powyzej

Postac wtérnie-postepujaca (SPMS) 56 10.7 % 37.5% 26.8 % 64,3%
Postac rzutowo-postepujaca (PRMS) 6 16.7 % 33.3% 16.7 % 50,0%
Postac pierwotnie-postepujaca (PPMS) 32 12.5% 31.3% 125 % 43,8%
Postac rzutowo -remisyjna (RRMS) 242 43.8% 182 % 1.7 % 19,9%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Prosze oceni¢ samodzielnie swdj stan zdrowia zwigzany z SM? Okoto 60 proc. chorych odpowiedziato, ze
odczuwa fagodne zaburzenia funkcjonalne.

Tabela 30. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg samooceny stanu zdrowia, N=410

Hiceba ChorYCh

Odczuwam réznorodnego stopnia (umiarkowane i tagodne) zaburzenia zwigzane z moim stanem o
. L. X S . . 86 21%
funkcjonalnym. Mam petna zdolno$¢ do chodzenia, ale dystans nie jest nieograniczony.

Odczuwam tagodne zaburzenia zwigzane z moim stanem funkcjonalnym. Mam petna zdolno$¢ do 65 15.9 %
chodzenia, ale dystans nie jest nieograniczony. e

Nie odczuwam zadnych zaburzen, ale neurolog stwierdzit drobne nieprawidtowosci w trakcie o
X S . L L ; 62 151 %
przeprowadzania badania. Nie mam zadnych ograniczen zwigzanych z chodzeniem i bieganiem.

Odczuwam znaczne trudnosci zwigzane z moim stanem funkcjonalnym, ale jestem niezalezny/a ponad 12 o
. . . . . 47 11.5%
godzin na dobe. Jestem w stanie przejs¢ 500 metrow bez pomocy i zatrzymania.

Jestem w stanie przej$¢ co najmniej 100 metréw bez zatrzymania sie lub z zatrzymaniem sie przy pomocy
('kuli lub laski) / Jestem w stanie przejs¢ co najmniej 120 metréw przy pomocy balkonika lub osoby 35 8.5%
towarzyszace;j.

Nie odczuwam zadnych zaburzen i neurolog nie stwierdzit u mnie zadnych odchylenr w trakcie

o)
przeprowadzania badania. < &
Odczuwam znaczne trudnosci zwigzane z moim stanem funkcjonalnym. Jestem w stanie przej$¢ bez o

. . , . . , 21 51%
pomocy i zatrzymania 300 metréw lub wiecej, ale ponizej 500 metrow.
Nie jestem w stanie chodzi¢ i samodzielnie przesiadac sie, ale moge przebywac samodzielnie poza 18 4.49%
tozkiem wieksza czes¢ dnia. e
Odczuwam znaczne trudnosci zwigzane z moim stanem funkcjonalnym. Jestem w stanie przejs¢ bez o
. . ) . . ; 16 3.9%
pomocy i zatrzymania 200 metréw lub wiecej, ale ponizej 300 metrow.
Jestem w stanie przejs¢ do 50 metréw z pomoca kuli lub laski; /Jestem w stanie przej$¢ 20 metréw bez
.. . . 12 29 %
zatrzymania sie przy balkonika lub osoby towarzyszace;j.
Jestem w stanie przej$¢ z pomoca okoto 5 metrow. Wieksza czes$é dnia spedzam w pozycji siedzacej i 8 29
(]

jestem samodzielny/a podczas zmian pozycji z siedzacej na stojaca.

Jestem w stanie przejs¢ kilka krokéw z pomoca. Wieksza czes¢ dnia spedzam w pozycji siedzacej i
potrzebuje pomocy osoby towarzyszacej podczas zmian pozycji. Nie jestem w stanie samodzielnie 3 0.7%
obstugiwacé waézka inwalidzkiego przez caty dzien.
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e ChorYCh

Nie jestem w stanie przebywac poza tézkiem, ale moge wykonywac rekami pewne czynnosci w zakresie

0,
samoobstugi. 2 0.5%
Nie jestem w stanie przebywac poza tézkiem. Moge jes¢ i rozmawiac. 1 0.2%
Nie jestem w stanie przebywac poza tozkiem, jestem w petni zalezny/a od opiekunéw. Nie moge 1 0.2%

sprawnie jes¢ i komunikowac sie.

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badania.

Na pytanie: Czy Pan/Pani pracuje? 61 proc. chorych na stwardnienie rozsiane odpowiedziato, ze jest aktywna zawodowo,
natomiast 31 proc. chorych nie pracowato zawodowo.

Tabela 31. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg aktywnosci zawodowej, N=410

AktywnOéé zawedowa Hiezba ChorYCh

TAK - na umowe o prace - PEENY ETAT 184 449 %
NIE 160 39 %

Inny rodzaj zatrudnienia. Jaki? 22 5.4 %
TAK - na umowe o prace - NIEPEENY ETAT 17 41%
;ﬁ;;};zrrr;gsatrudnienie /dziatalnos¢ 17 41%
TAK - na umowe zlecenie 10 2.4 %
TAK - na umowe o dzieto 0 0%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badania.

Sposréd 160 chorych na stwardnienie rozsiane 67,5 proc. (108 chorych) nie pracowato z powodu SM, a 32,5 proc. (52
chorych) z innych powoddw. Byty to przede wszystkim takie przyczyny jak inna choroba niz SM, nauka, opieka nad dzie¢mi
oraz poszukiwanie pracy.

Tabela 32. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu nieaktywni zawodowo, wg powodu braku aktywnosci
zawodowej, N=160

Powdd braku aktywnosci zawodowe;j Liczba chorych

Nie pracuje z powodu SM 108 67.5%
Nie pracuje z innego powodu 52 325%

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych niepracujacych z powodu SM odnotowano w przypadku postaci
wtérnie-postepujacej (SPMS) - 83,3 proc., nastepnie pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 68,4 proc., rzutowo-postepujacej
(PRMS) - 66,7 proc. oraz rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 66,3 proc
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Tabela 33. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu nieaktywni zawodowo w podziale na postacie choroby, wg
powodu braku aktywnosci zawodowej, N=134

Posta¢ choroby Liczba chorych ogétem Nie pracuje z powodu SM Nie pracuje z innego powodu

Postac wtornie-postepujaca (SPMS) 83.3% 16.7%
Postac pierwotnie-postepujaca (PPMS) 18 68.4% 31.6%
Postac rzutowo-postepujaca (PRMS) 6 66.7% 33.3%
Postac rzutowo -remisyjna (RRMS) 80 66.3 % 33.8%

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Jak czesto w ciggu miesigca jest Pan/Pani zmuszony/a do skrécenia swojego dnia pracy z powodu SM?
(spdznienia, wezesniejsze wyjscia) az 52,8 proc. chorych odpowiedziato ze nigdy.

Tabela 34. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg koniecznosci skrécenia dnia pracy z powodu SM,

N=250
Stata opieka zwigzana z niepetnosprawnoscia . .
X Liczba chorych Udziat
i choroba
NIE 292 712 %
TAK 118 28.8 %

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych wg koniecznosci statej opieki odnotowano w przypadku postaci
rzutowo-postepujacej (PRMS) - 83,3 proc., nastepnie wtornie-postepujacej (SPMS) - 62,5 proc., pierwotnie-postepujacej
(PPMS) - 40,6 proc. oraz rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 20,7 proc.

Tabela 35. Chorzy na stwardnienie rozsiane w podziale na postacie choroby biorgcy udziat w badaniu, wg koniecznosci statej

opieki, N=346
Liczba chorych ogétem Koniecznos¢ statej opieki Brak koniecznosci statej opieki
Postac rzutowo-postepujaca (PRMS) 83.3% 16.7%
Posta¢ wtérnie-postepujaca (SPMS) 56 62.5% 37.5%
Postac pierwotnie-postepujaca (PPMS) 42 40.6 % 59.4%
Postac rzutowo -remisyjna (RRMS) 242 20.7 % 79.3%

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: lle oséb jest zaangazowane w opieke nad Panem/Panig? Ok. 63 proc. ze 122 chorych, ktérzy udzielili
odpowiedzi posiadato jednego opiekuna, a ok. 22 proc. chorych dwadch opiekundw.

Na pytanie: lle czasu poswieca(-ja) Pana/Pani opiekun(-owie) na wsparcie/opieke nad Pana/Pani osoba? 50,4 proc.
chorych (60 osob) udzielito odpowiedzi, ze kilka godzin w tygodniu, 21,8 proc. chorych (26 oséb) wymagato takiej opieki
kilka godzin kazdego dnia, 14,3 proc. chorych wymagato statej opieki, a 13,4 proc. oczekiwato opieki sprawowanej
kilkanascie godzin w tygodniu.
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Tabela 36. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg czasu opiekuna poswiecanego na opieke, N=119

Czas opiekuna poswiecany na opieke Liczba chorych

Kilka godzin w tygodniu 60 50.4 %
Kilka godzin kazdego dnia 26 21.8%
Wymagam statej opieki 17 14.3 %
Kilkanascie godzin w tygodniu 16 13.4 %

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Czy opieka nad Panem/Pania wymaga od opiekuna/opiekunéw ograniczenia jego/ich czasu pracy
zawodowej? AZ 65,3 proc. (77 0sob) ze wszystkich ankietowanych chorych (188 osob) udzielito negatywnej odpowiedzi,
to znaczy, ze opieka nad osoba chorg na stwardnienie rozsiane nie przeszkadzata opiekunowi (opiekunom) w wykonywaniu
pracy zawodowe;.

Tabela 37. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg ograniczenia czasu pracy zawodowej opiekuna
z powodu opieki nad osobg chorg na stwardnienie rozsiane, N=188

Ograniczenie czasu pracy zawodowej opiekuna z powodu opieki nad osoba chorg na stwardnienie . .

NIE, méj opiekun (opiekunowie) pracuje(-ja) normalnie, opieka nade mna nie przeszkadza opiekunowi 77 65.3 %
(opiekunom) w wykonywaniu pracy zawodowej. =

Moj .opieku.n (opiel_(unowie) zmienit (-Ii). sposéb Wykonywafnia. pracy z powodu opieki nade mna. (np. 14 11.9 %
zmniejszenie wymiaru czasu pracy; zmiana formy zatrudnienia, itp).

Moéj opiekun (opiekunowie) nie pracuje z powodu opieki nade mna /(opieka stata nad pacjentem z SM) 10 8.5%
TAK, kilka godzin, ale nie wiecej niz 1 dzien pracy w miesiacu 8 6.8%
TAK, 3-5 dni w miesigcu 4 3.4 %
TAK,1-2 dni w miesigcu 2 1.7 %
TAK, 1-2 tygodnie 2 1.7 %
TAK, 5-7 dni w miesigcu 1 4.4 %

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Czy w wyniku choroby SM korzysta Pan/Pani z opieki formalnej? az 93,9% chorych udzielito negatywnej
odpowiedzi. Tylko 6,1% chorych korzystato z roznych form opieki formalnej.

Tabela 38. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg korzystania z opieki formalnej, N=410

Korzystanie chorego z opieki formalnej Liczba chorych

NIE 385 93.9 %
TAK 25 6.1%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych wg koniecznosci korzystania z opieki formalnej odnotowano
w przypadku postaci pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 18,8 proc., nastepnie rzutowo-postepujgcej (PRMS) - 16,7 proc.,
wtérnie-postepujacej (SPMS) - 12,5 proc. oraz rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 3,3 proc..
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Tabela 39 . Chorzy na stwardnienie rozsiane w podziale na postacie choroby biorgcy udziat w badaniu, wg korzystania z opieki
formalnej, N=336

Postac choroby Liczba chorych ogétem Koniecznos¢ opieki formalnej ElflS ko?(;f;zanl;);a i

Postac pierwotnie-postepujaca (PPMS) 18.8 % 81.3%
Postac rzutowo-postepujaca (PRMS) 6 16.7 % 83.3%
Postac wtoérnie-postepujaca (SPMS) 56 12.5% 87.5%
Postac rzutowo -remisyjna (RRMS) 242 3.3% 96.7 %

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Prosze oszacowac jakie srednio koszty z wtasnych srodkéw (budzetu gospodarstwa domowego) ponosi
Pan/Pani w zwiagzku z opieka formalng zwigzang leczeniem SM w ciggu miesigca? 60 proc. wszystkich chorych, ktorzy
udzielili odpowiedzi na to pytanie (25 oséb) ponosito koszty do 500 zt z budzetu gospodarstwa domowego w zwigzku
7 opieka formalna zwiazang leczeniem SM w ciggu miesiaca. 20 proc. chorych nie ponosito zadnych dodatkowych kosztow.
8 proc. chorych ponosito koszty w przedziale 500-1 000 zt, a 12 proc. chorych powyzej 1 000 zt miesiecznie.

Tabela 40. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg kosztéw ponoszonych z budzetu gospodarstwa
domowego w zwiazku z opieka formalng zwigzana leczeniem SM w ciaggu miesiaca, N=25

Kosz.ty ponoszone z b-udzetu gosp?darstwa dgmowe.gO}A/ zwiazku Liczba chorych Udziat
z opieka formalng zwigzang leczeniem SM w ciggu miesiaca

Do 500 zt 15 60 %
20 %

Nie ponosze takich kosztow 5

500-1 000 zt 2 8 %
1 000-1 500 zt 2 8 %
2 000-3 000 zt 1 4%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

W podziale na postacie SM najwieksze koszty ponoszone z budzetu gospodarstwa domowego w zwiazku z opieka formalng
zwigzang leczeniem SM w ciggu miesigca odnotowano w przypadku postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) - 100 proc.
chorych ponosito koszty w przedziale 500 - 1 000 zt, postaci wtérnie-postepujgcej (SPMS) - 28,6 proc. chorych ponosito
koszty w przedziale 500 - 1 000 zt i 14,3 proc. chorych ponosito koszty w przedziale 2 000-3 000 zt oraz oraz postaci
rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 12,5 proc. chorych ponosito koszty w przedziale 500-1 000 zt.
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Tabela 41. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu w podziale na postacie choroby, wg kosztéw ponoszonych

7 budzetu gospodarstwa domowego w zwigzku z opieka formalng zwiazana leczeniem SM w ciggu miesiaca, N=22

Posta¢ . . ,
Koszty ponoszone z budzetu gospodarstwa domowego w zwiagzku pierwotnie- S rzu.towo- Postac wts;rme Postac rzu'towo
z opieka formalna zwigzana leczeniem SM w ciagu miesiaca ostepujaca postepujaca postepujaca Sl
pieka 3 ZWigzang 38 ] postepuja (PRMS) (SPMS) (RRMS)
(PPMS)
Do 500 zt 66.7 % - 143 % 25%
Nie ponosze takich kosztow 33.3% - 42.9 % 62.5%
500-1 000 zt - 100 % - 12.5%
1 000-1 500 zt - - 28.6 % -
1 500-2 000 zt - - - -
2 000-3 000 zt - 14.3% -

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Jakich specjalistéw odwiedza Pan/Pani w zwigzku z SM, poza placéwkami NFZ? 65,5 proc. chorych podato
neurologa, 49,9 proc. chorych - rehabilitanta/fizjoterapeute, 36,9 proc. chorych - okuliste, 24,7 proc. — innych specjalistéw,
14,7 proc. chorych - psychiatre, 13 proc. chorych - urologa oraz 13 proc. chorych - psychologa.

Tabela 42. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg odwiedzanych specjalistow, N=409

Specja”Sta Hiezba ChorYCh

Neurolog 268 65.5%
Rehabilitant/fizjoterapeuta 204 499 %
Okulista 151 36.9 %
Inny specjalista. Jaki? 101 24.7 %
Psychiatra 60 14.7 %
Urolog 53 13.0%
Psycholog 53 13.0%

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Jakie koszty ponosi Pan/Pani w zwigzku z wizytami u lekarzy specjalistéw zwigzane z SM, nie pokrywane
w ramach NFZ, w skali miesigca? 39,3 proc. chorych (161 osdb) stwierdzito, ze doptacato do $wiadczen finansowanych
publicznie mniej niz 100 zt miesiecznie, 29,5 proc. chorych - od 100 do 200 zt, 24,1 proc. chorych - od 200 do 500 zt, 5,6
proc. chorych - doptacato od 500 do 1 000 zt, a 1,5 proc. chorych doptacato powyzej 1 000 zt.
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Tabela 43. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg kosztéw ponoszonych w zwigzku z wizytami u lekarzy

specjalistow zwigzanych z SM, nie pokrywanych w ramach NFZ, w skali miesigca, N=410

K iazk i i ulek . .
osz.ty.polnoszo.ne przez c w zwiazku z wizytami u lekarzy - Liczba cho Udziat
specjalistow zwigzane z S e pokrywane w ramach NFZ, w skali miesigca

Ponizej 100 zt 161 39.3%
100-200 zt 121 29.5%
200-500 zt 99 24.1%
500-1 000 zt 23 5.6%
Powyzej 1 000 zt 6 1.5%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych w zwigzku z kosztami wizyt u lekarzy specjalistow zwigzanymi
z SM, nie pokrywanymiw ramach NFZ, w skali miesigca odnotowano dla postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) w przedziale
100-200 zt - 50 proc. chorych oraz 16,7 proc. chorych w przedziale 500-1 000 zt. Najwyzszy odsetek chorych z postacia
wtdrnie-postepujacg (SPMS) odnotowano w przedziale 200-500 zt - 39,3 proc. chorych oraz w przedziale powyzej 1 000
7t - 3,6 proc. chorych.

Tabela 44. Koszty ponoszone przez chorych w podziale na postacie choroby w zwigzku z wizytami u lekarzy specjalistow

zwigzane z SM, nie pokrywane w ramach NFZ, w skali miesigca

Posta¢

Koszty ponoszone przez chorych w zwiazku z wizytami u lekarzy . ; Posta¢ rzutowo- Postac wtornie- Postac rzutowo
specjalistow zwigzane z SM, nie pokrywane w ramach NFZ, w skali g;i;:’;sgia postepujaca postepujaca -remisyjna
miesigca (PPMS) (PRMS) (SPMS) (RRMS)
Ponizej 100 zt 34.4 % 16.7 % 25% 434 %
100-200 zt 344 % 50 % 28.6 % 28.5 %
200-500 zt 188 % 16.7 % 39.3% 22.3 %
500-1 000 zt 9.4 % 16.7 % 3.6% 50%
Powyzej 1 000 zt 3.1% 0% 3.6% 0.8 %

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Prosze oszacowac jakie wydatki (z wtasnych srodkéw) zwigzane z choroba ponosi Pan/Pani w zwigzku
z zakupem sprzetu rehabilitacyjnego oraz materiatéw opatrunkowych i chtonnych, w ciggu miesigca? 67,6 proc. chorych
szacowato, ze doptacito mniej niz 100 zt, 20,2 proc. chorych - od 100 do 200 zt, a 11 proc. chorych od 200 do 500 zt

Tabela 45. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu, wg kosztéw ponoszonych w zwigzku z zakupem sprzetu

rehabilitacyjnego oraz materiatéw opatrunkowych i chtonnych, w ciagu miesiaca, N=410

Wydatki ponoszone przez chorych w zwigzku z zakupem sprzetu

rehabilitacyjnego oraz materiatéw opatrunkowych i chtonnych, w ciagu Liczba chorych Udziat
miesigca

Ponizej 100 zt 277 67.6 %
100-200 zt 83 20.2 %
200-500 zt 45 11%
500-1 000 zt 4 1%
Powyzej 1 000 zt 1 0.2%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.
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W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych w zwiazku z zakupem sprzetu rehabilitacyjnego oraz materiatéw
opatrunkowych i chtonnych, w ciagu miesigca odnotowano dla postaci pierwotnie-postepujacej (PPMS) w przedziale 100-
200 zt - 43,8 proc. chorych. W przedziale 200-500 zt oraz w przedziale powyzej 1 000 zt odnotowano najwyzszy odsetek
chorych z postacig wtérnie-postepujaca (SPMS) - odpowiednio 28,6 proc. i 1,8 proc. chorych. W przedziale 500 - 1 000
zt odnotowano 16,7 proc. chorych z postacig rzutowo-postepujaca (PRMS).

Tabela 46. Chorzy na stwardnienie rozsiane biorgcy udziat w badaniu w podziale na postacie choroby, wg kosztéw ponoszonych

w zwigzku z zakupem sprzetu rehabilitacyjnego oraz materiatow opatrunkowych i chtonnych, w ciaggu miesigca, N=410

Wydatki ponoszone przez chorych w zwiazku z zakupem sprzetu . POStaé. Postac rzutowo- | Posta¢ wtérnie- Posta¢ rzutowo
reh?bilitac.yjr!ego oraz materiatéw opatrunkowych i chtonnych, g;irt\g;::];a postepujaca postepujaca -remisyjna

W ciggu miesiaca (PPMS) (PRMS) (SPMS) (RRMS)
Ponizej 100 zt 34.4 % 50 % 42.9 % 79.3 %
100-200 zt 43.8 % 33.3% 26.8 % 12.0%
200-500 zt 21.9 % 0% 28.6 % 74 %
500-1 000 zt 0% 16.7 % 0% 1.2%
Powyzej 1 000 zt 0% 0% 1.8% 0%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Czy choroba zmusita Pana/Paniag do dostosowania swojego mieszkania/domu do potrzeb osoby
niepetnosprawnej? 68,5 proc. chorych stwierdzita, ze choroba nie zmusita ich dostosowywania mieszkania, natomiast
31,5 proc. chorych musiata dokonac takich zmian.

Tabela 47. Chorzy na stwardnienie rozsiane bioracy udziat w badaniu, wg koniecznosci dostosowania swojego mieszkania/domu

do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby, N=409

Konieczno$¢ dostosowania swojego mieszkania/domu . .

; . Liczba chorych Udziat
do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby
NIE 280 68.5%
TAK 129 31.5%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych, ktorzy musieli dostosowad swoje mieszkanie/dom do potrzeb
0soby niepetnosprawnej z powodu choroby odnotowano dla postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) - 83,3 proc., wtdrnie-
postepujacej (SPMS) - 65,5 proc., pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 50 proc. i rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 21,9 proc.
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Tabela 48. Chorzy na stwardnienie rozsiane bioracy udziat w badaniu, wg koniecznosci dostosowania swojego mieszkania/domu
do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby, N=335

Koniecznos$¢ dostosowania Brak koniecznosci dostosowania
Postac¢ choroby Liczba chorych ogétem
mieszkania mieszkania

Postac rzutowo-postepujaca (PRMS) 83.3% dostosowania mieszkania
Postac wtoérnie-postepujaca (SPMS) 55 65.5% 16.7 %

Postac pierwotnie-postepujaca (PPMS) 32 50 % 345 %

Postac rzutowo -remisyjna (RRMS) 242 219 % 50 %

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

Na pytanie: Prosimy o okreslenie przyblizonej wartosci kosztéw takiego dostosowania - 21,7 proc. chorych (28 osob)
stwierdzito, ze wydato od 3 000 do 5 000 zt. 19,4 proc. chorych poniosto koszty powyzej 10 000 zt, 18,6 proc. chorych-
do 1 000 zt, 14,7 proc. chorych - od 1 000 zt do 2 000 zt, 14,7 proc. chorych - od 5 000 zt do 10 000 zt, a 10,9 proc.
chorych wydato od 2 000 do 3 000 zt.

Tabela 49. Chorzy na stwardnienie rozsiane, wg przyblizonej wartosci kosztow dostosowania swojego mieszkania/domu do

potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby, N=129

Przyblizona wartos¢ kosztéw dostosowania swojego mieszkania/domu do . .
. X Liczba chorych Udziat
potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby

3 000-5 000 zt 28 217 %
Powyzej 10 tys. zt 25 19.4 %
Do 1 000 zt 24 18.6 %
1 000-2 000 zt 19 14.7 %
5000-10 000 zt 19 14.7 %
2 000-3 000 zt 14 10.9 %

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikow badania.

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych, ktorzy musieli dostosowad swoje mieszkanie/dom do potrzeb
osoby niepetnosprawnej z powodu choroby odnotowano w przedziale kosztéw 1 000-2 000 zt dla postaci rzutowo
-remisyjnej (RRMS) - 24.5 proc. W przedziatach kosztow 2 000-3 000 zt, 5 000-10 000 zt i powyzej 10 tys. zt dominowali
chorzy z postacia rzutowo-postepujaca (PRMS) - odpowiednio 20 proc., 20 proc. i 40 proc. W przedziale wartosci inwestycji
3 000-5 000 zt przewazali chorzy z postacig wtornie-postepujacg (SPMS) - 25 proc.




| TZWOZ | Wocionis zokowta

Tabela 50. Chorzy na stwardnienie rozsiane w podziale na postacie choroby, wg przyblizonej wartos¢ kosztow dostosowania
swojego mieszkania/domu do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby, N=129

Posta¢

Przyblizona warto$¢ kosztow dostosowania swojego mieszkania/ pierwotnie- el rZUFOWO' Postac wtgrme— Postac rzu.towo

domu do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby postepujaca postepujaca postepujaca “remisyina
(PPMS) (PRMS) (SPMS) (RRMS)

Do 1 000 zt 37.5% 139 % 17 %

1 000-2 000 zt 6.3% 0% 5.6% 245 %

2 000-3 000 zt 12.5% 0% 111 % 11.3%

3 000-5 000 zt 12.5% 20 % 25% 18.9 %

5 000-10 000 zt 18.8 % 20 % 13.9 % 132 %

Powyzej 10 tys. zt 12.5% 20 % 30.6 % 151 %

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie wynikow badania.

Whioski

Z przedstawionych powyzej danych wynikaja kluczowe wnioski:

1. Chorzy na stwardnienie rozsiane to w wiekszosci osoby w wieku produkcyjnym, ktére w ponad 60 proc. sg
aktywne zawodowo. Ponad 50 proc. pracujgcych chorych z SM nigdy nie skracato czasu pracy z powodu choroby.

2. Nalezy zwiekszy¢ wsparcie dla chorych w zakresie aktywizacji zawodowej i dostosowywania warunkdw pracy
do stopnia zaawansowania SM. Brak aktywnosci zawodowe] u 40 proc. ankietowanych chorych wynikat w ok.
60 proc. z postepujacej niesprawnosci z powodu SM, natomiast w ok. 40 proc. z innych chordb towarzyszacych,
nauki oraz braku mozliwosci zatrudnienia na rynku pracy.

3. O skutecznosci prowadzonej terapii chorych na SM w Polsce $wiadczy fakt, ze pomimo, ze az ponad 50 proc.
ankietowanych zyto z chorobg od 3-20 lat, ok. 60 proc. chorych odpowiedziato, ze odczuwa tagodne zaburzenia,
pozwalajace funkcjonowac im normalnie.

4. Chorzy na SM sa w wiekszosci samodzielni. Ponad 70 proc. chorych nie wymagato opieki ze strony osob trzecich.
Mniej niz 30 proc. chorych, ktérzy wymagali takiej opieki korzystato zwykle z pomocy jednego opiekuna, kilka
razy w tygodniu.

5. Chorzy na SM ponoszg znaczace koszty finansowe zwigzane z choroba. 60 proc. wszystkich chorych na SM
ponosito dodatkowe koszty w zwigzku z opiekg formalng zwigzang leczeniem SM w ciggu miesigca (do 500
zt 7z budzetu gospodarstwa domowego). Natomiast wszyscy chorzy ponosili koszty w zwigzku z wizytami
u lekarzy specjalistéw, zakupem sprzetu rehabilitacyjnego, materiatéw opatrunkowych i chtonnych. Koszty te
byty znaczace i w przypadku wiekszosci chorych wyniosty wiecej niz 100 zt w skali miesiaca. 30 proc. chorych
poniosto réwniez znaczace koszty wynikajace z dostosowania mieszkania do potrzeb osoby niepetnosprawnej
z powodu SM (ok. 20 proc. chorych wydata wiecej niz 10 tys. z1).

6. Nalezy zwiekszy¢ $wiadomoéc chorych w zakresie wiedzy na temat postaci SM, na ktéra chorujg (ok. 20
proc. chorych nie wiedziata na jaka posta¢ SM choruja) oraz znajomosci oceny stanu swojej choroby w skali
sprawnosci EDSS (az 40 proc. chorych nie znata swojego wyniku).

7. Zalecana jest wspdtpraca miedzyresortowa w koordynacji opieki nad chorym na SM w aspekcie skutecznej
terapii, rehabilitacji, aktywizacji zawodowej, psychologicznego oraz wsparcia socjalnego w zakresie pokrywania
kosztéw zwigzanych z chorobg ponoszonych przez chorych i ich rodziny.
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8. Optymalne zarzadzanie choroba wymaga uwzglednienia heterogenicznosci stwardnienia rozsianego.
Stwardnienie rozsiane jest choroba niejednorodng dlatego potrzeby pacjentéw i warunki optymalnego
leczenia i opieki zaleza od postaci SM, na ktéra choruja.

8.1. Ponad potowa (59 proc.) badanych chorych (242 oséb) miato zdiagnozowang posta¢ rzutowo-
remisyjng choroby (RRMS), 13,7 proc. chorych (56) posta¢ wtérnie-postepujaca (SPMS), 7,8 proc.
(32) chorych posta¢ pierwotnie-postepujacg (PPMS), a 1,5 proc. chorych (6 0sob) postac rzutowo-
postepujacy (PRMS).

8.2. W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych z najwyzszymi stopniami niepetnosprawnosci
(w skali EDSS od 4,0 do 6,5 i powyzej) odnotowano w przypadku postaci wtérnie-postepujace]
(SPMS) - 64,3 proc., nastepnie rzutowo-postepujacej (PRMS) - 50 proc., pierwotnie-postepujace]
(PPMS) - 43,8 proc. i rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 19,9 proc..

8.3. W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych niepracujgcych z powodu SM odnotowano
w przypadku postaci wtérnie-postepujacej (SPMS) - 83,3 proc., nastepnie pierwotnie-postepujacej
(PPMS) - 68,4 proc., rzutowo-postepujacej (PRMS) - 66,7 proc. oraz rzutowo-remisyjnej (RRMS) -
66,3 proc.

8.4. W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych wg koniecznosci statej opieki odnotowano
w przypadku postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) - 83,3 proc., nastepnie wtornie-postepujacej
(SPMS) - 62,5 proc., pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 40,6 proc. oraz rzutowo -remisyjnej (RRMS)
- 20,7 proc..

8.5. W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych wg koniecznosci korzystania z opieki
formalnej odnotowano w przypadku postaci pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 18,8 proc., nastepnie
rzutowo-postepujacej (PRMS) - 16,7 proc., wtdrnie-postepujacej (SPMS) - 12,5 proc. oraz rzutowo
-remisyjnej (RRMS) - 3,3 proc..

8.6. W podziale na postacie SM najwieksze koszty ponoszone z budzetu gospodarstwa domowego
w zwiazku z opieka formalng zwigzang leczeniem SM w ciggu miesigca odnotowano
w przypadku postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) - 100% chorych ponosito koszty w przedziale
500-1000ztorazpostaciwtornie-postepujgcej(SPMS) - 28,6 proc.chorychponositokosztywprzedziale
500 - 1 000 zti 14,3 proc. chorych ponosito koszty w przedziale 2 000-3 000 zt.

8.7.W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych w zwigzku z kosztami wizyt u lekarzy
specjalistéw zwiazanymi z SM, nie pokrywanymi w ramach NFZ, w skali miesigca odnotowano dla
postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) w przedziale 100-200 zt - 50 proc. chorych oraz 16,7 proc.
chorych w przedziale 500 - 1 000 zt. Najwyzszy odsetek chorych z postacig wtérnie-postepujaca
(SPMS) odnotowano w przedziale 200-500 zt - 39,3 proc. chorych oraz w przedziale powyzej
1 000 zt - 3., proc. chorych.

8.8.W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych w zwigzku z zakupem sprzetu
rehabilitacyjnego oraz materiatéw opatrunkowych i chtonnych, w ciggu miesigca odnotowano dla
postaci pierwotnie-postepujacej (PPMS) w przedziale 100-200 zt - 43,8 proc. chorych. W przedziale
200-500 zt oraz w przedziale powyzej 1 000 zt odnotowano najwyzszy odsetek chorych z postacia
wtérnie-postepujaca (SPMS) - odpowiednio 28,6 proc. i 1,8 proc. chorych. W przedziale
500 - 1 000 zt odnotowano 16,7 proc. chorych z postacig rzutowo-postepujacg (PRMS).

8.9.W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych, ktérzy musieli dostosowac swoje
mieszkanie/dom do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby odnotowano dla postaci
rzutowo-postepujacej (PRMS) - 833 proc., wtdrnie-postepujacej (SPMS) - 65,5 proc., pierwotnie-
postepujacej (PPMS) - 50 proc. i rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 21,9 proc..
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8.10. Wpodziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych, ktérzy musielidostosowac swoje mieszkanie/
dom do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu choroby odnotowano w przedziale kosztow 1
000-2 000 zt dla postaci rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 24,5 proc. W przedziatach kosztow 2 000-
3 000 zt, 5 000-10 000 zt i powyzej 10 tys. zt dominowali chorzy z postacia rzutowo-postepujaca
(PRMS) - odpowiednio 20 proc., 20 proc. i 40 proc. W przedziale wartosci inwestycji 3 000-5 000
zt przewazali chorzy z postacig wtérnie-postepujaca (SPMS) - 25 proc.

Dyskusja

Przeprowadzona ankieta w 2017 r. pokazata obcigzenie spoteczne i koszty ponoszone przez pacjentéw chorych na
stwardnienie rozsiane oraz ich rodziny w Polsce. Poréwnujac wyniki ankiety z 2017 r. z ankietg z 2012 r. mozna stwierdzic,
ze dzieki dostepowi do farmakoterapii oraz rehabilitacji medycznej zgodnymi ze standardami klinicznymi stan zdrowia
chorujacych na SM jest dobry i pozwala wielu z nim by¢ aktywnymi zawodowo i rodzinnie. Z wynikéw obu przeprowadzonych
badan (ankiety z 2012 r. oraz ankiety z 2017 r), wynikato, ze koszty stwardnienia rozsianego byty dla chorych i ich bliskich
bardzo duze. Mimo, iz teoretycznie w Polsce koszty leczenia sa pokrywane przez instytucje panstwowe, chorzy czesto
byty i ciggle sg narazeni na state miesieczne wydatki zwigzane z leczeniem oraz zyciem. Jest to tym dla nich trudniejsze, ze
z uwagi na specyfike samego stwardnienia rozsianego, w wielu przypadkach nie pracuja utrzymuijac sie tylko ze $wiadczen
socjalnych, a bedac czesto osobami niepetnosprawnymi maja bardzo mate mozliwosci na rynku pracy. Autorzy oby badan
podkreslaja role instytucji panstwowych we wsparciu godnego zycia chorych na SM. Cykliczne badania ankietowe chorych
na stwardnienie rozsiane oraz ich rodzin i opiekundw pozwolg na monitorowanie oraz poprawe warunkdéw zycia tej grupy
pacjentéw iich rodzin w Polsce.
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5. 1. WPROWADZENIE

Wyniki badan przeprowadzonych w Europie wykazuja, ze koszty posrednie zwigzane z utratg produktywnosci chorych
stanowig znaczacg cze$¢ kosztow catkowitych choroby z perspektywy spotecznej [1, 2]. Choroby neurologiczne
i psychiatryczne dominujg wsrdd schorzen o bardzo wysokim udziale kosztow posrednich w kosztach catkowitych choroby.
Wedtug przeprowadzonych estymagji catkowite koszty chordb neurologicznych i psychiatrycznych ponoszone rocznie
przez kraje europejskie wyniosty w 2010 r. ok. 798 mld euro [3]. Z tego koszty bezposrednie medyczne stanowity 37 proc.,
koszty bezposrednie niemedyczne 23 proc., a koszty posrednie az 40 proc. kosztow catkowitych, czyli odpowiadaty za
najwieksza czes¢ kosztow choroby. Catkowite koszty ponoszone przez kraje europejskie z powodu stwardnienia rozsianego
(SM) oszacowano w tej samej publikacji na 14,6 mld euro. Raport ,Global Economic Impact of Multiple Sclerosis” potwierdzit,
ze stwardnienie rozsiane jest zwigzane z wysokimi kosztami dla pacjentéw, ich rodzin oraz catego spoteczenstwa [4].
Metaanaliza 48 badar dot. catkowitych kosztow stwardnienia rozsianego stwierdzita, ze koszty bezposrednie w kategorii
koszty lekéw stanowity wysoki odsetek wydatkéw w poczatkowej fazie choroby, natomiast koszty posrednie wynikajace
z utraty produktywnosci chorych przewazaty w zaawansowanych stadiach SM [5]. W 2014 r. oszacowano koszty
stwardnienia rozsianego w Polsce [6]. Koszty posrednie wynikajace z utraconej produktywnosci chorych z powodu
stwardnienia rozsianego w zaleznosci od przyjetego podejécia implementacyjnego do metody kapitatu ludzkiego wyniosty
w 2012 r. od ok. 184 mIn zt do ok. 188 min zt.

Niniejszy rozdziat przedstawia przekrojowa analize szacowania kosztéw posrednich generowanych przez utrate
produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane z powodu absencji w pracy (absenteizm) w Polsce w latach 2012-2016.
Dla wiekszej przejrzystosci oszacowan i jednoczesnie ograniczenia niepewnosci wynikow pominieto aspekty przedwczesnej
Smierci i zmniejszona efektywnos¢ pracy (prezenteizm) chorych na SM oraz koszty utraty produktywnosci ich opiekundw.

5.2, METODOLOGIA

Koszty posrednie stwardnienia rozsianego zwigzane s z kosztem produktu utraconego przez spoteczenstwo jako catosc¢
w wyniku choroby lub procesu jej leczenia (koszty utraconej produktywnosci). Celem oszacowania kosztow posrednich
stwardnienia rozsianego zastosowano metode kapitatu ludzkiego (ang. human capital approach, HCA). Metode
zaimplementowano przyblizajac jednostkowa utrate produktywnosci za pomoca czterech alternatywnych parametréw:

1. Przecietnego miesiecznego wynagrodzenia brutto,
2. Produktu krajowego brutto (PKB) per capita,
3. Produktu krajowego brutto (PKB) na jednego pracujacego,

4. Skorygowanego produktu krajowego brutto (PKB) na jednego pracujacego, z uwzglednieniem wspdtczynnika
korygujacego na poziomie 0,65, ktéry odpowiada relacji krancowej do $redniej wydajnosci pracy przyjmowanej
przez Komisje Europejska.

Analizy oparto na danych Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) oraz danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego (GUS)
za lata 2012-2016. Dane ZUS dot. absencji chorobowej oraz niezdolnosci do pracy z powodu stwardnienia rozsianego
zostaty przedstawione w rozdziale niniejszego raportu pt. ,Stwardnienie rozsiane - koszty zwigzane z niezdolnoscia do pracy
w ubezpieczeniach spotecznych w latach 2012-2016". Statystyka dotyczaca stwardnienia rozsianego zostata zebrana przez
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ZUS dla jednostki chorobowej G35 (wg Miedzynarodowe] Statystycznej Klasyfikacji Chordb i Problemdéw Zdrowotnych
ICD-10). Dostepne dane dot. zarowno absencji chorobowej, kréotkoterminowej, jak i dtugoterminowej niezdolnosci
do pracy. Absencje chorobowa szacowano w oparciu o zaswiadczenia lekarskie o czasowej niezdolnosci do pracy.
Krétkoterminowa niezdolnos¢ do pracy wyliczano w oparciu oorzeczenia uprawniajace do Swiadczen rehabilitacyjnych,
natomiast dtugoterminowa niezdolnos$¢ do pracy - w oparciu o uprawnienia do rent z tytutu niezdolnosci do pracy. Dane
GUS wykorzystane do szacowania kosztow posrednich stwardnienia rozsianego to dane demograficzne w kategoriach:
liczba ludnosci oraz liczba oséb pracujacych oraz wskazniki makroekonomiczne w kategoriach: produkt krajowy brutto
(PKB), PKB per capita, PKB na jednego pracujacego, PKB na jednego pracujacego skorygowany o przecietne miesieczne
wynagrodzenie brutto oraz przecietne roczne wynagrodzenie brutto za lata 2012-2016.

5.2.1. Absencja chorobowa z powodu stwardnienia
rozsianego wg statystyk ZUS za lata 2012-2016

Weg Rejestru zaswiadczen lekarskich KSI ZUS swiadczenia z tytutu absencji chorobowej z powodu stwardnienia rozsianego
otrzymywato w 2012 r. - 54 tys. oséb, w 2013 r. - 54 tys., w 2014 r. - 5,6 tys., w 2015 . - 6,9 tys, aw 2016 r.
- 6,0 tys. 0s0b.

Tabela 51. Absencja chorobowa z tytutu choroby wtasnej osob ubezpieczonych w ZUS w latach2012-2016

Rok Liczba oséb otrzymujacych Liczba zaswiadczen lekarskich Liczba dni absencji chorobowe;j
$Swiadczenia w tys. w tys. w tys.

2012 54 15 244
2013 54 15 240
2014 5,6 16 245
2015 6,9 17 258
2016 6,0 17 250

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

Liczba 0séb pobierajacych swiadczenia wzrastata do 2015 r. Najwyzszy wzrost - 23 proc., nastapit miedzy 2014 a 2015 r.
W 2016 r. nastgpit spadek liczby oséb otrzymujgcych swiadczenia o 13 proc.

Liczba zaswiadczen lekarskich utrzymywata sie na tym samym poziomie w 2012 i 2013 r. - ok. 15 tys. zaswiadczen.
W 2014 r. nastapit wzrost o 5 proc. do 15 tys. zaswiadczen. W latach 2015 oraz 2016, analogicznie jak w 2012 1 2013,
réwniez liczba zaswiadczen utrzymywata sie na tym samym poziomie, jednakze z tendencja wzrostowa wzgledem lat
poprzednich i wynosita 17 tys.

Liczba dni absencji chorobowej z tytutu stwardnienia rozsianego w latach 2012-2016 byta zmienna. W 2012 r. nastapit
wzrost absencji do 244 tys. dni, kolejno w 2013 r. spadek o 2 proc. do liczby 240 tys. dni. W 2014 i 2015 r. nastapit wzrost
liczby dni absencji z powodu stwardnienia rozsianego. W 2015 r. osiaggnat najwyzsza wartos¢ wzgledem analizowanych
lat - 258 tys. dni absencji. Spadek absencji miat miejsce w 2016 1., 0 3 proc., tj. blisko o 8 tys. mniej dni absencji wzgledem
2015 r. Przecietna roczna skumulowana absencja chorobowa na 1 osobe wyniosta 64,5 dnia.
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5.2.2. Krétkoterminowa niezdolnosé do pracy
- W oparciu o orzeczenia uprawniajace do swiadczen
rehabilitacyjnych z powodu stwardnienia rozsianego
wg statystyk ZUS za lata 2012-2016

Dane udostepnione przez ZUS objety ogding liczbe orzeczen pierwszorazowych i ponownych uprawniajgcych do swiadczen
rehabilitacyjnych z tytutu stwardnienia rozsianego, wydanych latach 2012-2016, z wyszczegdlnieniem procentowego
rozktadu dtugosci uprawnienia.

Tabela 52. Orzeczenia uprawniajgce do Swiadczenia rehabilitacyjnego wydane w latach 2012-2016 roku z powodu stwardnienia
rozsianego (*do oszacowan przyjeto potowy przedziatéw, odpowiednio 1,5, 5, 8 i 11 miesiecy)

Ogotem liczba

Rodzaj orzeczenia orzeczer Do 3 miesiecy* 4-6 miesiecy™ 7-9 miesiecy* 10-12 miesiecy*
2012 pierwszorazowe 199 11,06% 65,33% 7,04% 16,58%
ponowne 159 - - - -
2013 pierwszorazowe 244 5,74% 73,36% 8,61% 12,30%
ponowne 196 - - - -
.y pierwszorazowe 276 9,42% 71,38% 6,16% 13,04%
ponowne 168 - - - -
e pierwszorazowe 310 10,32% 74,19% 3,87% 11,61%
ponowne 203 - - - -
o~y pierwszorazowe 276 9,78% 65,22% 9,06% 15,94%
ponowne 211 - - - -

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

Skumulowang roczng liczbe lat finansowania $wiadczen rehabilitacyjnych pierwszorazowych i ponownych zw. ze
stwardnieniem rozsianym w zaleznosci od dtugosci uprawnienia w latach 2012-2016 przedstawiono na wykresie ponizej.

Wykres 27. Skumulowana roczna liczba lat finansowania $wiadczen rehabilitacyjnych pierwszorazowych i ponownych zwigzanych
ze stwardnieniem rozsianym w zaleznosci od dtugosci uprawnienia w latach 2012-201
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Zrodto: Opracowanie wifasne na podstawie wynikéw badania.
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5.2.3. Dtugoterminowa niezdolnos$¢ do pracy - uprawnienia
do przyznania renty z tytutu niezdolnosci do pracy
z powodu stwardnienia rozsianego wg statystyk ZUS
za lata 2012-2016

Analizowana w latach 2012-2016 liczba osob otrzymujacych rente z tytutu niezdolnosci do pracy z powodu stwardnienia
rozsianego odnotowata tendencje mieszang. W 2013 r. wzgledem 2012 r. odnotowano nieznaczny wzrost osob
otrzymujacych rente - o blisko 1 proc. (51 0s6b). W 2014 r. vs. 2013 r. odnotowano spadek liczby oséb o 7 proc. Ponownie
w 2015 r. miat miejsce nieznaczny wzrost liczby oséb pobierajacych rente, o 1 proc. (39 oséb), natomiast w 2016 r.
liczba oséb otrzymujacych rente znaczaco spadta o 15 proc. i tym samym byta to najnizsza wartos¢ w analizowanych
latach (tylko 2 940 osob posiadato uprawnienia do przyznania renty z tytutu niezdolnosci do pracy powodowane]
stwardnieniem rozsianym).

Tabela 53. Liczba 0séb z rozpoznaniem G35 uprawnionych do renty w latach 2012-2016

Rok Liczba oséb otrzymujaca rente Dynamika zmian liczby oséb otrzymujacych rente

2012 3607

2013 3658 1%

2014 3 406 7%
2015 3445 1%

2016 2940 -15%

Zrédfo: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

Stosujac analogiczng metodologie, jak przy szacowaniu krétkoterminowe] niezdolnosci do pracy, przecietny okres
wyptacania renty okreslono na 11,7 miesiaca.

Tabela 54. Przecietny okres wyptacania renty w latach 2012-2016

Rok Przecietny okres wyptacania renty (miesiace)
2012 11,5
2013 11,6
2014 11,9
2015 11,8
2016 11,7

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS.

W dalszym toku szacowania kosztéw posrednich stwardnienia rozsianego wykorzystanozagregowane dane ZUS zestawione
w tabeli ponizej.
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Tabela 55. Dane Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych wykorzystane do szacowania kosztéw posrednich stwardnienia rozsianego.

. Swiadczenia rehabilitacyjne Renty z tytutu niezdolnosci Suma absencji, Swiadczen i rent
Rok Absencja chorobowa w latach " .
w latach do pracy w latach wyrazona w latach
668 97

2012 3537 4301
2013 657 118 3 600 4375
2014 672 130 3375 4176
2015 707 141 3411 4 259
2016 684 135 2908 3727

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

W przedmiotowych analizach najwiekszy udziat w liczbie lat spowodowanej brakiem aktywnosci zawodowej z powodu
stwardnienia rozsianego miaty renty (Srednio 80 proc.), kolejno absencje chorobowe (16 proc.), a na koncu $wiadczenia
rehabilitacyjne (4 proc.).

Tabela 56. Udziat procentowy absencji chorobowej, $wiadczen rehabilitacyjnych oraz rent wyrazonych z powodu stwardnienia

rozsianego w poszczegdlnych analizowanych latach, w okresie 2012-2016

Rok Absenciacherabowalwilatach Swiadczenia rehabilitacyjne Renty z tytutu nlezdoI?osu
w latach do pracy w latach

2012 15,54% 2,24% 82,22%
2013 15,01% 2,69% 82,29%
2014 16,10% 3,10% 80,80%
2015 16,60% 3,31% 80,09%
2016 18,35% 3,63% 78,01%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.
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5.24. Dane demograficzne wg GUS wykorzystane
do szacowania kosztow posrednich stwardnienia
rozsianego w latach 2012-2016

Do szacowania kosztéw posrednich stwardnienia rozsianego wykorzystano dane demograficzne wg GUS za lata 2012-
2016 w kategoriach: liczba ludnosci oraz liczba oséb pracujacych.

Tabela 57. Dane demograficzne wg GUS wykorzystane do szacowania kosztow posrednich stwardnienia rozsianego w latach
2012-2016, liczba oséb

Rok

2012 38 533 300 14 172 000
2013 38 495 700 14 244 300
2014 38 478 600 14 563 400
2015 38 437 200 14 829 800
2016 38 433 000 15177 700

Zrodto: Polska - wskazniki makroekonomiczne, GUS 2017. Aktywnos¢ ekonomiczna ludnosci Polski - raporty roczne, GUS 2017.

5.2.5. Wskazniki makroekonomiczne wg GUS wykorzystane
do szacowania kosztow posrednich stwardnienia
rozsianego w latach 2012-2016

Do szacowania kosztow posrednich stwardnienia rozsianego wykorzystano wskazniki makroekonomiczne wg GUS
za lata 2012-2016 w kategoriach: Produkt krajowy Brutto (PKB), PKB per capita, PKB na jednego pracujacego, PKB
na 1 pracujgcego skorygowany o przecietne miesieczne wynagrodzenie brutto (wg metodologii EY zastosowano
wspotczynnik korygujacy na poziomie 0,65, ktéry odpowiada relacji krancowe] do sredniej wydajnosci pracy przyjmowanej
przez Komisje Europejska) oraz przecietne roczne wynagrodzenie brutto.

Tabela 58. \Wskazniki makroekonomiczne wykorzystane do szacowania kosztéw posrednich stwardnienia rozsianego za lata
2012-2016

Przecietne

PKB Przecietne roczne

PKB per capita GG na 1 pracujacego I ESEEATE wynagrodzenie
P P na 1 pracujacego skolra ovdgn % wynagrodzenie ynag
Y8 y e brutto
2012 1629 392 42 285 114 973 74732 3781 45 367,68 zt
2013 1656 842 43 033 116 316 75 605 3 650 43 800,72 zt
2014 1719 704 44 686 118 084 76 755 3783 45 401,52 zt
2015 1799 321 46 790 121 331 78 865 3900 46 797,36 zt
2016 1851171 48 208 121 967 79 278 4047 48 566,52 zt

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS.
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5.5.  WYNIKI

53.1. Skumulowana liczba lat utraconej produktywnosci
chorych na stwardnienie rozsiane w latach 2012-2016

Stwardnienie rozsiane odpowiadato za 4 301 lat utraconej produktywnosci chorych w 2012 r., 4 375 lat w 2013 r.,,4 176
lat w2015 ., 4 259 lat w 2015 r. oraz 3 272 lat w 2016 1.

Wykres 28. Skumulowana roczna liczba lat finansowania $wiadczen rehabilitacyjnych pierwszorazowych i ponownych zwigzanych
ze stwardnieniem rozsianym w zaleznosci od dtugosci uprawnienia w latach 2012-201

4375
4 301 4259
4176
I I }
2012 2013 2014 2015 2016

Zrodto: Opracowanie wifasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

W 2013 r. zaobserwowano najwyzsza liczbe lat utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane i wzrost
w stosunku do 2012 r. o 1,7 proc. W 2014 r. nastapit spadek liczby lat vs. 2013 r. 0 4,5 proc., w 2015 r. wzrost
do poprzedniego roku o 2 proc. Najbardziej spektakularny spadek rok do roku zostat odnotowany w 2016 r. - 12,5 proc.
vs. 2015 .

Tabela 59. Skumulowana liczba lat utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane oraz dynamika zmian rok
do roku, w latach 2012-2016

Rok Liczba lat utraconej produktywnosci Dynamika rok do roku

2012 4301

2013 4375 +1,7%
2014 4176 -4,5%
2015 4259 +2,0%
2016 3727 -12,5%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.
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5.3.2. Koszty posrednie z tytutu utraconej produktywnosci
chorych na stwardnienie rozsiane w latach 2012-2016

Celem oszacowania kosztow posrednich chorych na stwardnienie rozsiane zastosowano metode kapitatu ludzkiego (ang.
human capital approach, HCA). Metode zaimplementowano przyblizajac jednostkowa utrate produktywnosci za pomoca
czterech alternatywnych parametréw: przecietnego miesiecznego wynagrodzenia brutto; produktu krajowego brutto
(PKB) per capita; produktu krajowego brutto (PKB) na jednego pracujacego oraz skorygowanego produktu krajowego
brutto (PKB) na jednego pracujacego, z uwzglednieniem wspdtczynnika korygujacego na poziomie 0,65. Koszty posrednie
7 tytutu utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane réznity sie w zaleznosci od przyjetego podejscia
implementacyjnego dla metody kapitatu ludzkiego.

5.3.2.1.  Absencja chorobowa z powodu stwardnienia
rozsianego wg statystyk ZUS za lata 2012-2016

Najwyzszy poziom kosztow posrednich utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane szacowane metoda
kapitatu ludzkiego z implementacja przecietnego miesiecznego wynagrodzenia brutto w latach 2012-2016 odnotowano
w 2015 r. z wartoscig 199 294 277 zt. Najnizszy poziom kosztéw posrednich utracone] produktywnosci zanotowano
w 2016 r. na poziomie 181 028 931 zt.

Tabela 60. \Wartosc¢ i dynamika zmian kosztéw posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacja
przecietnego miesiecznego wynagrodzenia brutto w latach 2012-2016

Rok Koszty posrednie - pr;euetne miesieczne T
wynagrodzenie brutto, zt

2012 195 142 006

2013 191 608 250 -2%
2014 189 619 241 -1%
2015 199 294 277 5%
2016 181 028 931 -9%

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

5.3.2.2.  Koszty posrednie utraty produktywnosci chorych
na stwardnienie rozsiane szacowane metoda
kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
per capita w latach 2012-2016

Najwyzszy poziom kosztéw posrednich utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane szacowane metoda
kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB per capita w latach 2012-2016 odnotowano w 2015 r. z wartosciag
199 262 933 zt. Najnizszy poziom kosztow posrednich utraconej produktywnosci zanotowano w 2016 r. na poziomie 179
692 568 7.
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Tabela 61. Wartosc i dynamika zmian kosztéw posrednich szacowanych metoda kapitatu ludzkiego z implementacja wskaznika
PKB per capita w latach 2012-201

Rok Koszty posrednie - PKB per capita, zt Dynamika zmian, %

2012 181 882 339

2013 188 249 823 4%

2014 186 630 875 -1%
2015 199 262 933 7%

2016 179 692 568 -10%

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

5.3.2.3.  Koszty posrednie utraty produktywnosci chorych
na stwardnienie rozsiane szacowane metoda
kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
na jednego pracujgcego w latach 2012-2016

Najwyzszy poziom kosztow posrednich utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane szacowane metoda
kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB na jednego pracujacego w latach 2012-2016 odnotowano w 2015 r.
z wartoscig 516 709 955 zt. Najnizszy poziom kosztéw posrednich utraconej produktywnosci zanotowano w 2016 r. na
poziomie 454 623 180 zt.

Tabela 62. \Wartosc i dynamika zmian kosztow posrednich szacowanych metoda kapitatu ludzkiego z implementacja wskaznika
PKB na jednego pracujacego w latach 2012-2016

Rok Koszty posrednie - PKB na 1 pracujacego, zt Dynamika zmian, %

2012 494 536 819

2013 508 830 268 3%

2014 493177 136 -3%
2015 516 709 955 5%

2016 454 623 180 -12%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

53.2.4.  Koszty posrednie utraty produktywnosci chorych
na stwardnienie rozsiane szacowane metoda
kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika
skorygowanego PKB na jednego pracujgcego
w latach 2012-2016

Najwyzszy poziom kosztéw posrednich utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane szacowane metoda
kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika skorygowanego PKB na jednego pracujgcego w latach 2012-2016
odnotowano w 2015 r. z wartoscig 335 861 470 zt. Najnizszy poziom kosztow posrednich utraconej produktywnosci
zanotowano w 2016 r. na poziomie 295 505 067 zt.
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Tabela 63. \Wartosc¢ i dynamika zmian kosztéw posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacja wskazZnika

skorygowanego PKB na jednego pracujacego w latach 2012-2016

Rok Koszty posrednie - ?korygowany PKB Dynamika zmian, %
na 1 pracujacego, zt

2012 321 448 932 =
2013 326 919 440 2%
2014 320565 138 -2%
2015 335861470 5%
2016 295 505 067 -12%

Zrédfo: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

5.3.2.5.  Wartosci wszystkich podejs¢ implementacyjnych
w poszczegolnych analizowanych latach
2012-2016 przy szacowaniu kosztéw posrednich
utraconej produktywnosci z tytutu stwardnienia
rozsianego metoda kapitatu ludzkiego

Ponizsze tabele przedstawiajg wartosci wszystkich podejs¢ implementacyjnych szacowania kosztow posrednich utracone;
produktywnosci z tytutu stwardnienia rozsianego metoda kapitatu ludzkiego dla poszczegdinych lat.

Tabela 64. Koszty posrednie stwardnienia rozsianego w Polsce szacowane metodg kapitatu ludzkiego, w zaleznosci od przyjetego

podejsciaw 2012 .

2012 Wartos¢ wspotczynnika, zt/rok e e utracc?n.ej Koszty posrednie, zt
produktywnosci

Przecietne roczne wynagrodzenie brutto 45 367,68 195 142 006
PKB per capita 42 285,00 181 882 339
PKB na pracujacego 114 972,62 50t 494 536 819
PKB na pracujacego - skorygowany 74 732 321448 932

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

Tabela 65. Koszty posrednie stwardnienia rozsianego w Polsce szacowane metodg kapitatu ludzkiego, w zaleznosci od przyjetego

podejsciaw 2013 r.

2013 Wartos$¢ wspétczynnika, zt/rok Htetoe [ utracc')n.ej Koszty posrednie, zt
produktywnosci

Przecietne roczne wynagrodzenie brutto 43 801 191 608 250
PKB per capita 43033 188 249 823
PKB na pracujacego 116 316 487 508 830 268
PKB na pracujacego - skorygowany 74 732 326 919 440

Zrédfo: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.
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Tabela 66. Koszty posrednie stwardnienia rozsianego w Polsce szacowane metoda kapitatu ludzkiego, w zaleznosci od przyjetego
podejsciaw 2014 .

2014 Wartos$¢ wspotczynnika, zt/rok Ltz et utracgng Koszty posrednie, zt
produktywnosci

Przecietne roczne wynagrodzenie brutto 45 402 189 619 241
PKB per capita 44 686 4176 186 630 875
PKB na pracujacego 118 084 493 177 136
PKB na pracujacego - skorygowany 76 755 320 565 138

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

Tabela 67. Koszty posrednie stwardnienia rozsianego w Polsce szacowane metoda kapitatu ludzkiego, w zaleznosci od przyjetego
podejscia w 2015 roku.

2015 Wartos$¢ wspotczynnika, zt/rok lezee et utracs)qej Koszty posrednie, zt
produktywnosci

Przecietne roczne wynagrodzenie brutto 46 797 199 294 277

PKB per capita 46 790 199 262 933
4 259

PKB na pracujacego 121 331 516 709 955

PKB na pracujacego - skorygowany 78 865 335861470

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

Tabela 68. Koszty posrednie stwardnienia rozsianego w Polsce szacowane metoda kapitatu ludzkiego, w zaleznosci od przyjetego
podejsciaw 2016 .

2016 Wartos$¢ wspotczynnika, zt/rok ez e i utrac9qej Koszty posrednie, zt
produktywnosci

Przecigtne roczne wynagrodzenie brutto 48 567 181 028 931
PKB per capita 48 208 179 692 568
PKB na pracujacego 121 967 2 454 623 180
PKB na pracujacego - skorygowany 79 278 295 505 067

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.

5.4, WNIOSKI

1. Chorzy na stwardnienie rozsiane w zaleznosci od przyjetych wariantéw metody kapitatu ludzkiego szacowania
kosztow utraty produktywnosci generowali koszty posrednie na poziomie od 181,88 min zt do 494,54 min
zt w 2012 r., 188,25 - 508,83 min zt w 2013 r.,, 186,63-493,18 min zt w 2014 r., 199,26-516,71 mIn zt
w 2015 r. oraz koszty posrednie na poziomie od 179,69 do 454,62 min zt.
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Tabela 69. Podsumowanie wartosci kosztow posrednich utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane wg
czterech wariantdw metody kapitatu ludzkiego w podziale na lata 2012-2016, w min zt

Przecietne roczne wynagrodzenie
brutto, min zt.

PKB na pracujacego -
skorygowany, min zt

PKB per capita, min zt PKB na pracujacego, min zt

2012 195,14 181,88 494,54 321,45
2013 191,61 188,25 508,83 326,92
2014 189,62 186,63 493,18 320,57
2015 199,29 199,26 516,71 335,86
2016 181,03 179,69 454,62 295,51

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS.

2. Najwyzsze wartosci kosztow posrednich stwardnienia rozsianego szacowanych metoda kapitatu ludzkiego
wystepowaty dla wariantu PKB na jednego pracujacego, kolejno PKB na jednego pracujgcego - skorygowanego
o wspotczynnik, nastepnie przecietnego rocznego wynagrodzenia brutto oraz PKB per capita.

3. Przyimujac analizy wg lat z uwzglednieniem wszystkich wariantow metody kapitatu ludzkiego, najwyzsze
koszty posrednie utraconej produktywnosci spowodowanej stwardnieniem rozsianym odnotowano
w 2015 r., a najnizsze koszty posrednie odnotowano w 2016 r. Nastgpit wiec dynamiczny (12 proc.) spadek
kosztow posrednich w wyniku utraty produktywnosci chorych na SM w 2016 r. w stosunku do 2015 r. Jednym
z czynnikdw sukcesu moze by¢ poprawiajacy sie rok do roku dostep chorych w Polsce do nowoczesnych terapii.

Wykres 29. Wartosci kosztow posrednich utraconej produktywnosci chorych na stwardnienie rozsiane wg czterech wariantow
metody kapitatu ludzkiego w latach 2012-2016, w min zt

516,71
494,54 J08.83 49318
454,62
335,86
321,45 326,92 320,57
= —— /-NE:M
199,29
19514 191,61 189,62 181,03
- T 199 26\“"
181,88 188,25 186,63 ’ 179.69
2012 2013 2014 2015 2015
[ Przecietne roczne wynagrodzenie brutto min [ PKB per capitamin
[l PKB na pracujacego min [ PKB na pracujacego - skorygowany min

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych ZUS oraz GUS.
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5.5, PODSUMOWANIE

Metoda kapitatu ludzkiego szacowania kosztow posrednich utraty produktywnosci jest rekomendowana i najczesciej
stosowana, stad jej wybor dla celow niniejszego opracowania wydaje sie uzasadniony. Zaprezentowane cztery warianty
wyceny wskazuja, ze w obrebie jednej metody istnieje wiele mozliwych podejs¢ implementacyjnych. Autorzy analizy podieli
decyzje o réwnolegtym oszacowaniu kosztow posrednich absenteizmu chorych na stwardnienie rozsiane, przy pomocy
czterech wariantéw metody kapitatu ludzkiego. Wsrod ograniczen przedstawionego badania oprécz upraszczajacych
zatozeh metodycznych, nalezy wymieni¢: pominiecie kosztow zwiazanych ze zmniejszeniem efektywnosci pracy
wykonywanej pomimo choroby (prezenteizmem) oraz utraty produktywnosci opiekundw. Obie sytuacje potencjalnie
prowadza do niedoszacowania kosztow posrednich stwardnienia rozsianego, tym samym prezentowane oszacowania
moga by¢ traktowane jako waskie i bardzo konserwatywne podejscie analityczne. Autorzy maja jednak nadzieje, ze niniejsza
analiza kosztéw posrednich bedzie nastepnym argumentem w rzeczowej dyskusji dotyczacej optymalizacji i finansowania
kompleksowej i koordynowanej opieki nad chorymi ze stwardnieniem rozsianym w Polsce.
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O stwardnieniu rozsianym nalezy myslec jako o ztozonym problemie zdrowotnym, ktéry generuje nie tylko wysokie koszty
spoteczne, ale takze wysokie koszty dla pacjentéw i ich najblizszych. Jest jednocze$nie modelowym przyktadem, jak
poprawa w zakresie opieki zdrowotnej moze przetozy¢ sie na utrzymanie produktywnosci jakosci zycia chorych na SM.

Zréznicowane zapotrzebowanie na swiadczenia medyczne w zaleznosci od przebiegu choroby, wystepujacych objawow
i ich nasilenia, powoduje istotne réznice w generowaniu kosztow zwigzanych z chorobg i finasowaniu opieki nad pacjentem.
Poczatkowo koszty dotycza gtdwnie diagnozowania i leczenia w okresie pdZniejszym dominujag koszty posrednie, zwiazane
z opieka socjalng, rehabilitacja i utratg lub rezygnacja z pracy.

W 2017 r. Fundacja Urszuli Jaworskiej przeprowadzita badanie ankietowe wsrdd 410 chorych na stwardnienie rozsiane.
Wyniki ankiety pokazaty obcigzenie spoteczne i koszty ponoszone przez pacjentéw chorych na stwardnienie rozsiane
oraz ich rodziny w Polsce. Porownujac wyniki ankiety z 2017 r. z pierwsza ankietg (z 2012 r.) mozna stwierdzi¢, ze dzieki
dostepowi do farmakoterapii oraz rehabilitacji medycznej, zgodnymi ze standardami klinicznymi, stan zdrowia chorujgcych
na SM jest dobry i pozwala wielu z nim by¢ aktywnymi zawodowo i rodzinnie.

Wyniki obu przeprowadzonych badan pokazaty, ze koszty stwardnienia rozsianego byty dla chorych i ich bliskich bardzo
duze. Mimo, Ze formalnie w Polsce koszty leczenia sa pokrywane przez instytucje panstwowe, chorzy czesto byli i ciggle
sg, narazeni na state miesieczne wydatki zwigzane z leczeniem. Jest to tym dla nich trudniejsze, ze z uwagi na specyfike
samego stwardnienia rozsianego, w wielu przypadkach nie pracuja, utrzymujac sie tylko ze Swiadczen socjalnych, a bedac
czesto osobami niepetnosprawnymi maja bardzo mate mozliwosci na rynku pracy. Okoto 40 proc. ankietowanych nie
byto aktywnych zawodowo, w tej grupie 60 proc. wskazato jako powdd witasnie postepujacag niesprawnosé z powodu
choroby. Pozostate 40 proc. zadeklarowato, ze ograniczenie aktywnosci zawodowej jest zwigzane z innymi, towarzyszacymi
chorobami, nauka lub brakiem mozliwosci zatrudnienia.

Chorzy na SM ponoszg znaczace koszty finansowe zwigzane z choroba. 60 proc. wszystkich chorych na SM ponosito
dodatkowe koszty w zwigzku z opieka formalng zwigzang leczeniem SM w ciggu miesigca (do 500 zt z budzetu gospodarstwa
domowego). Natomiast wszyscy chorzy ponosili koszty w zwigzku z wizytami u lekarzy specjalistéw, zakupem sprzetu
rehabilitacyjnego, materiatéw opatrunkowych i chtonnych. Koszty te byty znaczace i w przypadku wiekszosci chorych
wyniosty wiecej niz 100 zt w skali miesigca. 30 proc. chorych poniosto réwniez znaczace koszty wynikajace z dostosowania
mieszkania do potrzeb osoby niepetnosprawnej z powodu SM (ok. 20 proc. chorych wydata wiecej niz 10 tys. z1).

Az 20 proc. chorych nie wiedziata na jaka posta¢ SM choruja) oraz nie posiadata znajomosci oceny stanu swojej choroby
w skali sprawnosci EDSS (az 40 proc. chorych nie znata swojego wyniku).

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych z najwyzszymi stopniami niepetnosprawnosci (w skali EDSS od
4,0 do 6,5 i powyzej) odnotowano w przypadku postaci wtornie-postepujacej (SPMS) - 64,3 proc., nastepnie rzutowo-
postepujacej (PRMS) - 50,0 proc., pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 43,8 proc. i rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 19,9 proc..

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych niepracujacych z powodu SM odnotowano w przypadku postaci
wtérnie-postepujgcej (SPMS) - 83,3 proc., nastepnie pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 68.4 proc., rzutowo-postepujacej
(PRMS) - 66.7 proc. oraz rzutowo-remisyjnej (RRMS) - 66.3 proc..

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych wg. koniecznosci statej opieki odnotowano w przypadku postaci
rzutowo-postepujacej (PRMS) - 83,3 proc., nastepnie wtdrnie-postepujacej (SPMS) - 62,5 proc., pierwotnie-postepujace]
(PPMS) - 40,6 proc. oraz rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 20,7 proc..

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych wg koniecznosci korzystania z opieki formalnej odnotowano
w przypadku postaci pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 18,8 proc., nastepnie rzutowo-postepujacej (PRMS) - 16,7 proc.,
wtornie-postepujacej (SPMS) - 12,5 proc. oraz rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 3,3 proc..

W podziale na postacie SM najwieksze koszty ponoszone z budzetu gospodarstwa domowego w zwigzku z opiekg
formalng zwigzang leczeniem SM w ciggu miesigca odnotowano w przypadku postaci rzutowo-postepujacej (PRMS)
- 100 proc. chorych ponosito koszty w przedziale 500 - 1 000 zt oraz postaci wtérnie-postepujacej (SPMS) - 28.6 proc.
chorych ponosito koszty w przedziale 500 - 1 000 zti 14.3 proc. chorych ponosito koszty w przedziale 2 000-3 000 zt.
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W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych w zwiazku z kosztami wizyt u lekarzy specjalistow zwigzanymi
z SM, nie pokrywanymiw ramach NFZ, w skali miesigca odnotowano dla postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) w przedziale
100-200 zt - 50 proc. chorych oraz 16.7 proc. chorych w przedziale 500 - 1 000 zt. Najwyzszy odsetek chorych z postacia
wtérnie-postepujaca (SPMS) odnotowano w przedziale 200-500 zt - 39.3 proc. chorych oraz w przedziale powyzej
1 000 zt - 3.6 proc. chorych.

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych w zwiazku z zakupem sprzetu rehabilitacyjnego oraz materiatéw
opatrunkowych i chtonnych, w ciggu miesigca odnotowano dla postaci pierwotnie-postepujacej (PPMS) w przedziale
100-200 zt - 43.8 proc. chorych. W przedziale 200-500 zt oraz w przedziale powyzej 1 000 zt odnotowano najwyzszy
odsetek chorych z postacig wtornie-postepujaca (SPMS) - odpowiednio 28.6 proc. i 1.8 proc. chorych. W przedziale
500 - 1 000 zt odnotowano 16.7 proc. chorych z postacig rzutowo-postepujacg (PRMS).

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych, ktorzy musieli dostosowac swoje mieszkanie/dom do potrzeb
osoby niepetnosprawnej z powodu choroby odnotowano dla postaci rzutowo-postepujacej (PRMS) - 83.3 proc., wtdrnie-
postepujacej (SPMS) - 65.5 proc., pierwotnie-postepujacej (PPMS) - 50.0 proc. i rzutowo -remisyjnej (RRMS) - 21.9 proc..

W podziale na postacie SM najwiekszy odsetek chorych, ktorzy musieli dostosowad swoje mieszkanie/dom do potrzeb
osoby niepetnosprawnej z powodu choroby odnotowano w przedziale kosztéw 1 000-2 000 zt dla postaci rzutowo
-remisyjnej (RRMS) - 24.5 proc.. W przedziatach kosztéw 2 000-3 000 zt, 5 000-10 000 zt i powyzej 10 tys. zt dominowali
chorzy z postacig rzutowo-postepujaca (PRMS) - odpowiednio 20.0 proc., 20.0 proc. i 40.0. W przedziale wartosci
inwestycji 3 000-5 000 zt przewazali chorzy z postacig wtornie-postepujaca (SPMS) - 25.0 proc..

Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) w analizowanym okresie 2008-2016 Srednioroczna liczba
pacjentdw z SM byta stabilna i wynosita ok. 43 tys. Na terapie pacjentow NFZ wydatkowatw 2008 r. - 137 min zt, natomiast
w 2016 r. - 400 min zt. Srednie wydatki na pacjenta wzrosty z 3,5 tys. zt w 2008 r. do kwoty ponad 9,2 tys. zt /pacjenta
w2016 r. W przypadku kosztow leczenia finansowanych ze srodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia, gtownym wydatkiem
sg programy lekowe w rzutowe] postaci SM (RRMS).

Sposrod wszystkich pacjentdw (ok. 43 tys.) dla ok. 32 proc. udzielono i sfinansowano $wiadczenia w ramach lecznictwa
szpitalnego. W 2008 r. wydatki tytutem Swiadczen szpitalnych wyniosty 110 min zt, natomiast w 2016 r. - 355 min zt.

Odsetek pacjentéw, dla ktorych NFZ finansowat terapie w ramach programow lekowych wyniost ok. 43 proc. (10 717
pacjentow) w 2016 r. W 2008 r. NFZ wydatkowat na programy lekowe w SM ok. 74 min zt, a w 2016 r. ok. 312 min zt.
Srednia warto$c terapii jednego pacjenta wyniosta ok. 28,7 tys. zt.

W analizowanym okresie, od 2008 do 2016 r., znaczaco wzrosto finansowanie Swiadczen zdrowotnych w ramach NFZ dla
pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym. Znaczaco poprawit sie dostep chorych do nowoczesnej terapii w RRMS. Swiadczy
o tym czterokrotny wzrost liczba pacjentow z SM/ 100 tys. mieszkancow w programach lekowych finansowanych przez
NFZ. Ciagle jednak wystepuja znaczace roznice w finansowaniu $wiadczen zdrowotnych dla pacjentow z SM pomiedzy
wojewodztwami. Nadal natomiast brakuje finansowania nowoczesnych terapii w pozostatych postaciach choroby, np.
w PPMS,

Wydatki ogétem na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy poniesione przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych
(ZUS) rosty od ok. 256 min ztw 2012 r. do ok. 296 min zt w 2015 .

W wydatkach ogotem dominujaca pozycje stanowity wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do pracy. W 2015 r. renty
pobierato 19,3 tys. 0s6b nataczng kwote ok. 267 min zt. Przecietna kwota wyptaty na renty z tytutu niezdolnosci do pracy
w przeliczeniu na jednego $wiadczeniobiorce w skali 2015 r. wyniosta ok. 14 tys. zt.

Liczba dni absencji chorobowej w 2016 r. (250 tys. dni) w pordownaniu z rokiem poprzednim (258 tys. dni) spadta
0 3,3 proc. (8 tys. dni). W 2016 r. liczba 0séb ubezpieczonych w ZUS, ktorym przynajmniej raz w ciggu roku wystawiono
zaswiadczenie lekarskie z tytutu stwardnienia rozsianego wyniosta 6 tys., przecietna absencja chorobowa skumulowana
(wynikajaca z sumy dni absencji w roku dla danej osoby) przypadajaca na 1 osobe wyniosta 41,79 dnia i w poréwnaniu
7 2015 r. byta krotsza o ok. 2 dni.




| TZWOZ | Wocionis zokowta

Wsrod osob ubezpieczonych w ZUS, ktérym wystawiono zaswiadczenie lekarskie z tytutu stwardnienia rozsianego
w 2016 r. przewazaty kobiety, stanowigc ok. 68 proc. W podziale na grupy wiekowe najwyzszy odsetek zaswiadczen
lekarskich z tytutu niezdolnosci do pracy - 33,7 proc. dotyczyt grupy wiekowej 30-39 lat, nastepnie 28,8 proc. - grupy
wiekowej 40-49 lat oraz 18,2 proc. - grupy wiekowej 50-59 lat.

Chorzy na stwardnienie rozsiane w zaleznosci od przyjetych wariantéw metody kapitatu ludzkiego szacowania kosztow
utraty produktywnosci generowali koszty posrednie na poziomie od 181,88 min zt do 494,54 min zt w 2012 r., 188,25
- 508,83 min zt w 2013 r., 186,63-493,18 min zt w 2014 r., 199,26-516,71 min zt w 2015 r. oraz koszty posrednie na
poziomie od 179,69 do 454,62 min zt.

Przyjmujac analizy wg lat z uwzglednieniem wszystkich wariantéw metody kapitatu ludzkiego, najwyzsze koszty posrednie
utraconej produktywnosci spowodowanej stwardnieniem rozsianym odnotowano w 2015 r., a najnizsze koszty posrednie
odnotowano w 2016 r. Nastapit wiec dynamiczny (12 proc.) spadek kosztow posrednich w wyniku utraty produktywnosci
chorych na SMw 2016 r. w stosunku do 2015 r. Jednym z czynnikéw na to wptywajacych moze by¢ poprawiajacy sie rok
do roku dostep chorych w Polsce do nowoczesnych terapii.

Optymalizacja zarzadzania chorobg - stwardnieniem rozsianym wymaga podejscia kompleksowego i multidyscyplinarnego.
Konieczne jest zatem wprowadzenie modelu opieki koordynowanej nad chorym na stwardnienie rozsiane w Polsce.
Wszystkie dziatania powinny miec na celu poprawe efektywnosci w leczeniu i opdznianiu wystapienia niepetnosprawnosci
u chorych na SM oraz poprawe ich jakosci zycia.
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1. Zindywidualizowanie opieki medycznej nad chorym na stwardnienie rozsiane w aspekcie postaci choroby,
na ktora choruje oraz progresji choroby

Poszczegdlne grupy chorych, w zaleznosci od postaci stwardnienia rozsianego oraz etapu progresji choroby maja
zroznicowane potrzeby w zakresie terapii, rehabilitacji i innej pomocy medycznej. Ztozono$¢ samej choroby oraz
wystepujaca w niektorych postaciach aktywnosc¢ rzutowa wptywaja na rézny przebieg, nasilenie objawdw i postepowanie
niepetnosprawnosci dla poszczegdinych pacjentow.

2. Zwiekszenie dostep chorych na stwardnienie rozsiane do leczenia modyfikujacego przebieg choroby
zgodnie ze standardami klinicznymi

Do leczenia modyfikujacego przebieg choroby ma dostep 30 proc. chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce, gdy $rednia
w Unii Europejskiej to 60 proc. W przypadku leczenia drugiej linii dostep do leczenia ma ? proc. chorych na stwardnienie
rozsiane w Polsce, gdy $rednia w Unii Europejskiej to 25 proc. Naktadaja sie na to restrykcyjne zapisy programow lekowych
oraz ograniczenia logistyczne (kadry medyczne, kontrakty NFZ) w osrodkach klinicznych stosujacych Il linie leczenia.
Skuteczne leczenie i rehabilitacja lecznicza musza byc¢ traktowane jako inwestycja. Nadal réwniez brakuje finansowania
nowoczesnych terapii w innych niz RRMS postaciach choroby.

3. Wprowadzenie modelu opieki koordynowanej nad chorym na stwardnienie rozsiane

Optymalizacja zarzadzania choroba - stwardnieniem rozsianym w Polsce wymaga podejscia kompleksowego
i multidyscyplinarnego. Dziatania powinny mie¢ na celu poprawe efektywnosci w leczeniu i opdZnianiu wystapienia
niepetnosprawnosci u chorych na SM oraz poprawe ich jakosci zycia. Zalecana jest wspdtpraca miedzyresortowa
7 udziatem samorzadu terytorialnego w koordynacji opieki nad chorym na SM w aspekcie skutecznej terapii, rehabilitacji,
aktywizacji zawodowej, wsparcia psychologicznego oraz socjalnego w zakresie pokrywania kosztéw zwigzanych z chorobg
ponoszonych przez chorych i ich rodziny.

4. Zwiekszenie wsparcia dla chorych na stwardnienie rozsiane w zakresie aktywizacji zawodowej
i dostosowywania warunkéw pracy do stopnia zaawansowania choroby

Chorzy na stwardnienie rozsiane to w wiekszosci osoby w wieku produkcyjnym, ktére w ponad 60 proc. sa aktywne
zawodowo. Ponad 50 proc. pracujacych chorych z SM nigdy nie skracato czasu pracy z powodu choroby. Brak aktywnosci
zawodowej u 40 proc. ankietowanych chorych wynikat w ok. 60 proc. z postepujacej niesprawnosci z powodu SM,
natomiast w ok. 40 proc. z innych chordb towarzyszacych, nauki oraz braku mozliwosci zatrudnienia na rynku pracy.

5. Cykliczne badania jakosci opieki z perspektywy pacjentéw oraz cato$ciowy rachunek kosztéw stwardnienia
rozsianego w Polsce

Cykliczne badania ankietowe chorych na stwardnienie rozsiane oraz ich rodzin i opiekunéw pozwola na monitorowanie oraz
poprawe warunkdw zycia tej grupy pacjentéwiich rodzinw Polsce. Nalezy réwniez zwiekszyc Swiadomosc¢ chorych w zakresie
wiedzy na temat choroby, postaci SM, na ktéra choruja oraz mozliwosci leczenia, rehabilitacji i wsparcia psychologicznego.

Nalezy regularnie monitorowac wydatki NFZ na leczenie w kontekscie wydatkow ZUS. W 2016 r. nastgpit dynamiczny
(12 proc.) spadek kosztow posrednich w wyniku utraty produktywnosci chorych na SM w stosunku do 2015 r.
Jednym z czynnikdw na to wptywajacych moze by¢ poprawiajacy sie rok do roku dostep chorych w Polsce do terapii
i rehabilitacji leczniczej.
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Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekta postepujacg chorobg osrodkowego uktadu nerwowego (OUN), o wysokich
wskaznikach chorobowosci w populacji pomiedzy 20-40 r.z. Wprawdzie bezposrednia przyczyna choroby jest nieznana,
ale coraz lepiej poznawane sa zaburzenia patogenetyczne, dzieki czemu na przestrzeni ostatnich 20 lat dokonat sie
przetom w zakresie mozliwosci jej leczenia. Aktualnie dostepna jest szeroka gama produktéw leczniczych majacych rézne
mechanizmy dziatania, rézng skutecznosc i rézne ryzyko objawdw niepozadanych. Lekarz neurolog podejmujacy decyzje
dot. wyboru optymalnej metody terapii musi posiada¢ doswiadczenie oraz szeroka, stale aktualizowana wiedze, aby maéc
oceni¢ zaleznos¢ pomiedzy korzyscig wynikajacg z wyboru odpowiednigj terapii, a ryzykiem wystgpienia powaznych
objawow niepozadanych. Aby podtrzymacd efekty farmakoterapii, osrodki leczace chorych z SM, powinny zapewniac
dostep do rehabilitacji neurologicznej, w tym do rehabilitacji funkcji poznawczych.

Naturalny przebieg SM powoduje po uptywie ok. 10 lat znacznego stopnia uszkodzenie OUN, co u wiekszosci chorych jest
przyczyna braku mozliwosci samodzielnego poruszania sie. Wprowadzenie nowoczesnych metod terapii w sposéb istotny
poprawito rokowanie. U wiekszosci chorych leczonych zgodnie ze wspodtczesnymi zasadami nie stwierdza sie istotnych
objawodw niesprawnosci nawet po uptywie 20 lat od zachorowania.

Koszty bezposrednie choroby sg wysokie, ale jeszcze wyzsze sg koszty posrednie, zwiazane z koniecznoscia zapewnienia
opieki osobom niepetnosprawnym. Przez wiele lat dostepnos¢ do nowoczesnych metod terapii byta w Polsce ograniczona.
Sytuacja na przestrzeni ostatnich 10 lat w sposéb istotny poprawita sie. Dlatego, przeprowadzona przez ekspertéw
Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego, analiza koszéw bezposrednich i posrednich zwigzanych
ze stwardnieniem rozsianym w Polsce w latach 2008-2016 ma bardzo istotne znaczenie. Istotnym uzupetnieniem
przeprowadzonej analizy sa wyniki ankiety opracowanej przez Fundacje Urszuli Jaworskiej na temat stanu klinicznego
chorych oraz wysokosci kosztéw ponoszonych przez chorych.

Przeprowadzono analize poziomu finansowania procedur zw. z leczeniem chorych z SM na przestrzeni lat 2008-2016
wykazata istotny wzrost kosztow ponoszonych przez NFZ (w 2008 r. - 137 min zt, w 2016 r. - 400 min zi) przede
wszystkim w zakresie finansowania Programéw Lekowych leczenia SM, z 110 min zt w 2009 r. do 312 min ztw 2016 1., co
spowodowato istotny wzrost liczby chorych leczonych zgodnie z aktualnie obowiazujacymi standardami. Sytuacja chorych
poprawita sie, nalezy jednak podkresli¢ przedstawione w raporcie istotne réznice pomiedzy wojewddztwami w zakresie
poziomu finansowania leczenia chorych z SM w przeliczeniu na 100 tys. oséb populacji.

Istotne znaczenie przeprowadzonej analizy wigze sie z porownaniem dynamiki wzrostu kosztéw bezposrednich leczenia,
finansowanych przez NFZ, z kosztami zw. z niezdolnoscig do pracy, ponoszonych przez ZUS oraz z oceng poziomu
kosztow posrednich. Na podstawie analizy kosztéw utraconej produktywnosci chorych z SM szacowanych metoda kapitatu
ludzkiego z implantacja wskaZnika PKB per capita w latach 2012-2016, odnotowano 12 proc. spadek poziomu kosztow
posrednich w 2016 r. vs. 2015 r. Systematyczny wzrost liczby leczonych chorych prawdopodobnie byt gtéwna przyczyna
obserwowanego spadku liczby dni absencji chorobowej oraz stabilizacji liczby zaswiadczen z tytutu niezdolnosci do pracy.

Wprowadzone zmiany miaty réwniez bezposredni wptyw na stan kliniczny chorych. Jak wynika z przeprowadzonej
przez Fundacje Urszuli Jaworskiej ankiety pomimo, ze ponad 50 proc. ankietowanych choruje od 3 do 20 lat, 60 proc.
odpowiedziato, ze odczuwa jedynie fagodne zaburzenia pozwalajace funkcjonowac im normalnie.

Przeprowadzone badania ankietowe udokumentowaty znang klinicznie heterogennosc przebiegu klinicznego SM i zwigzany
z tym faktem zréznicowany poziom potrzeb chorych oraz wysokos¢ ponoszonych kosztow. Koszty ponoszone przez
chorych wigza sie przede wszystkim z koniecznosciag zapewniania opieki, zakupem sprzetu rehabilitacyjnego oraz materiatéw
opatrunkowych. Wzrost ponoszonych kosztéw wystepuje proporcjonalnie do ciezkosci stanu klinicznego chorych.
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Raportjest bardzo dobrze opracowany, dynamika obserwowanych zmian jest przedstawiona w postaci czytelnych wykreséw.
Uwazam, ze wyniki przedstawionych badan powinny zosta¢ opublikowane, gdyz pokazuja jednoznacznie w jakim stopniu
dostepnos$¢ do nowoczesnych metod terapii wptywa zaréwno na stan zdrowia chorych oraz ponoszone koszty.

Przedstawiony raport bedzie bez watpienia odgrywat istotna role w trakcie dyskusji dot. opracowania optymalnego modelu
leczenia i opieki nad chorymi z SM.

Wydaje mi sie, Ze wyniki przeprowadzonej analizy wskazuja, ze systemy leczenia chorych z SM powinny by¢ zréznicowane”

1. Chorzy w poczatkowym okresie choroby, sprawni ruchowo lub z nieznacznie nasilonymi objawami
neurologicznymi powinni by¢ leczeni w duzych osrodkach referencyjnych, gwarantujacych dostep do leczenia
lekami pierwszej i drugiej linii, w ktorych pracuja lekarze majacy doswiadczenie w leczeniu tej choroby. Osrodki
te powinny zapewnia¢ pacjentom dostep do konsultacji neuropscyhologicznej, okulistycznej, urologicznej,
endokrynologicznej, hematologicznej oraz wspotpracowac z Oddziatami Stacjonarnymi i Dziennymi Rehabilitacji
Neurologicznej i z wybranymi Oddziatami Ginekologii i Potoznictwa.

2. Chorzy z bardziej zaawansowang postacia SM wymagaja zorganizowanej, koordynowanej opieki z wtgczeniem
w proces terapii lekarzy POZ, opieki spotecznej oraz lekarzy specjalistow z innych dziedzin medycyny.

Opieka powinna by¢ objeta okreslona liczba chorych .
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