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Ekspert kliniczny, Prof. Grazyna Rydzewska — Prezes Polskiego Towarzystwa
Gastroenterologii o raporcie

Nieswoiste choroby zapalne jelit (NCHZJ), w tym szczegdlnie choroba Lesniowskiego-Crohna (ChL-
C), to bardzo wazny problem w gastroenterologii. Choroba ta dotyczy gtéwnie ludzi mtodych,
czestos¢ jej wzrasta, a problem ten niestety nie jest powszechnie dostrzegany nie tylko w
spoteczenstwie, ale nawet wsrdd lekarzy innych specjalnosci.

Najwieksza zapadalnos¢ na NCHZJ obserwowana jest w Europie i Ameryce Pdétnocnej, jednak ze
wzgledu na coraz lepszg diagnostyke i swiadomos$¢ spoteczng oraz prawdopodobnie zmiane
odzywiania, sytuacja zaczyna sie zmieniaé, wzrost czestosci choroby obserwowany jest takze w
pozostatych regionach $wiata, o stosunkowo matej dotychczas zapadalnosci, jak choc¢by Chiny i
Indie. Z szacunkowych danych, popartych danymi z rejestru choroby Lesniowskiego-Crohna wynika,
iz NCHZJ dotycza kilkudziesieciu tysiecy ludzi w Polsce, ale czestos¢ tych chordéb takze w naszym
kraju w ostatnich latach gwattownie wzrasta. Przyktadowa, zgodnie z danymi z NFZ, liczba
hospitalizacji zwigzanych z chorobg Lesniowskiego-Crohna wzrosta w ostatnich latach trzykrotnie.
W Krajowym Rejestrze pacjentéw z tg chorobg w czerwcu 2018 roku zapisanych jest 6324 chorych.

Choroba Le$niowskiego—Crohna (ChL-C) moze sie ujawni¢ w kazdym wieku, a jedna czwarta
pacjentéw zaczyna chorowac w wieku dzieciecym. Szczyt zachorowan przypada na 15-40 r.z. Dane
z Krajowego Rejestru Choroby Lesniowskiego-Crohna wskazujg, iz 70% chorych w momencie
rozpoznania choroby jest w wieku ponizej 35 roku zycia. Wchodzacy w zycie, aktywni zawodowo
miodzi ludzie z ciezkg chorobg przewlekta to niewatpliwie ogromne wyzwanie dla systemodw
zdrowotnych wielu krajow, a koszty leczenia tych chorych to nie tylko koszty ponoszone przez
ptatnika jakim jest NFZ, ale takze inne sktadowe, wptywajgce niewatpliwie na catkowity koszt
spoteczny.

Przedstawiony raport dotyczgcy kosztdw bezposrednich i posrednich ponoszonych przez pacjentéw
z chorobg Le$niowskiego-Crohna stanowi niezwykle ciekawe i unikalne w skali kraju opracowanie.
Dotychczasowe raporty, w tym opublikowany raport ekspertdw z Instytutu Zarzadzania
Uniwersytetu im. tazarskiego, dotyczyty na ogét kosztéw poniesionych przez ptatnika, a takze innych
kosztow spotecznych, zwigzanych ze znaczng czestoscig zwolnien lekarskich.

Autorzy obecnego raportu przedstawili nie tylko ponoszone przez pacjentdw koszty zwigzane z
chorobg, ale takze wzieli pod uwage utrate mozliwosci uzyskiwania dochodéw. Koszty bezposrednie
ponoszone przez chorych podzielone zostaty w raporcie na:

-koszty medyczne, jak np. leki, odptatne konsultacje lekarskie, badania diagnostyczne,
konsultacje z psychologiem czy terapeutg oraz

- koszty niemedyczne, w tym koszty dojazddw, zachowania odpowiedniej diety, zakup
kosmetykdéw i wyrobdw higienicznych zwigzanych z chorobg, koszty opieki nad dzieckiem czy
potrzebe dodatkowej opieki (pomoc domowa).
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Jak sie okazuje przecietny pacjent z chorobg Lesniowskiego-Crohna wydaje na leczenie okoto 1000
zt miesiecznie. 96% pacjentow z chorobg Lesniowskiego-Crohna kupuje leki zalecone przez lekarza,
az 80% pacjentdw z umiarkowang i ciezka postacig choroby Le$niowskiego-Crohna korzysta z
odptatnych wizyt lekarskich a 30% pacjentéw, w okresie zaostrzenia korzysta z pomocy psychologa
lub terapeuty.

Chorzy cierpigcy na chorobe Lesniowskiego-Crohna wydajg na cele medyczne $rednio 467,1 zt. w
okresie 4 tygodni. Srednie wydatki w okresie, w ktérym nastapit nawrét choroby wynosza $rednio
687,5 zt. w okresie czterech tygodni i sg istotnie wyzsze niz wydatki pacjentéw w okresie remisji
choroby (w okresie remisji 294,0 zt.). Na uwage zastugujg tez stosunkowo wysokie koszty lekow bez
recepty, co wskazuje niewatpliwie na koniecznos¢ edukacji pacjentéw. Niemedyczne koszty
posrednie sg rownie wysokie i Srednio to 462 zt. miesiecznie.

Bardzo interesujgca analiza dotyczy kosztéw posrednich, czyli czasowej lub trwatej utraty zdolnosci
zarobkowania jak tez i absencji w pracy opiekundw. Wczesniej z raportu ekspertéw Uniwersytetu
tazarskiego wiemy, iz przecietny pacjent z chorobg Lesniowskiego-Crohna nie pracuje okoto 30 dni
w ciggu roku. W obecnym raporcie koszty posrednie w zaostrzeniu choroby oszacowane zostaty na
okoto 1130 zt. miesiecznie, natomiast u wszystkich chorych wynoszg one srednio 513 zt. miesiecznie.

Konsekwencje choroby prowadzg do ograniczenia aktywnosci zawodowej, co przektada sie na stan
gospodarki i posrednio finansdw panstwa. Ograniczenie efektywnosci pracy chorego w zwigzku z
jego nieobecnoscig w pracy lub zmniejszong wydajnoscig przektada sie na wskaznik PKB. Wedtug
przedstawionego raportu koszt w grupie pacjentow z umiarkowana lub wysoka aktywnoscig
choroby zwieksza sie istotnie w poréwnaniu do chorych w remisji klinicznej i osigga 3419 zt. Ten
koszt determinowany jest w najwiekszym stopniu trwatg niezdolnoscig do pracy (ponad 2000 zt.)
oraz mniejszg wydajnoscig w pracy (ponad 900 zt.).

Przedstawiony raport to niezwykle cenne i innowacyjne spojrzenie na koszty ponoszone przez
samych chorych jak i przez spoteczeistwo. Powinno by¢ to niewatpliwie przedmiotem szerokiej
dyskusji, dotyczacej nie tylko potrzeby dostepnosci do leczenia w tej grupie chorych, ale takze
potrzeby finansowania dostepnych w Europie terapii, o udowodnionym wptywie chocby na czestosé
hospitalizacji, czy ilos¢ interwencji chirurgicznych u tych pacjentéw. Ciekawa jest tez obserwacja
dotyczaca zaleznosci kosztow posrednich jak i bezposrednich od stanu aktywnosci choroby.

Raport ten uswiadamia nam, Zze pozorna oszczednos¢ na poczatku leczenia, zwigzana z
niedostepnoscig lub nadmiernym, niezgodnym z praktyka medyczng, limitowaniem nowoczesnych
terapii, przetozy¢ sie moze na znacznie wyzsze catkowite koszty leczenia.

Podsumowujgc, raport dotyczacy bezposrednich jak i posrednich kosztow ponoszonych przez
pacjenta z choroba Lesniowskiego—Crohna to niezwykle interesujgce opracowanie, wskazujgce na
koniecznos¢ prowadzenia racjonalnego leczenia w tej grupie chorych. Wydaje sie, iz leczenie
kontrolowane, majgce na celu wygojenie zmian, a nie tylko poprawe kliniczng jak i wprowadzenie
innowacyjnych terapii biologicznych, a takze poprawe jakosci opieki i edukacji w tej grupie chorych,
przetozy¢ sie moze na modyfikacje przebiegu choroby, dtuisze okresy remisji, zmniejszenie ilosci
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powiktan, poprawi¢ moze jakos¢ zycia w tej grupie pacjentéw a takze pomdc w powrocie do
aktywnego zycia zawodowego, a przez to zmniejszy¢ spoteczne koszty zwigzane z chorobg. Raport
ten pokazuje po raz kolejny, iz dyskusja nad kosztami leczenia powinna by¢ prowadzona w
odniesieniu do kosztédw wynikajacych z braku jego zastosowania w odpowiednim momencie.

Whioski z raportu powinny sta¢ sie przedmiotem szerokiej dyskusji zaréwno w $rodowisku
gastroenterologow jak tez i osdb decydujacych o jako$ci opieki i leczenia w tej grupie chorych.

Warszawa 19.06.208 Prof. Grazyna Rydzewska
Prezes Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii

/3@ / Koszty bezposrednie i posrednie ponoszone przez pacjentéw z Chorobg Lesniowskiego-Crohna



Podsumowanie

Choroba Lesniowskiego-Crohna w sposdb istotny wptywa nie tylko na stan zdrowia pacjenta, ale réwniez na
jego sytuacje finansowg i posrednio na gospodarke. Wptyw na budzet pacjenta majg zaréwno wydatki
zwigzane z chorobag, jak i dochody utracone na skutek niezdolnosci do pracy. Jednoczes$nie ograniczenie czasu
pracy chorego na skutek absencji krdtko- lub dtugotrwatej oraz mniejszej wydajnosci pracy przektada sie na
wielkos$¢ produkgji.

Wspomniane koszty, niezaleznie od perspektywy z ktdrej sg analizowane, rozktadajg sie nieréwnomiernie w
grupach pacjentow zdefiniowanych stopniem nasilenia choroby i wraz ze zwiekszeniem nasilenia gwattownie
rosna.

taczne srednie miesieczne koszty pacjenta wynikajgce z choroby Lesniowskiego-Crohna rosng z 833 zt dla
CDAI ponizej 150, do 909 zt w zakresie od 150 do 220 CDAIl i az do 2 454 zt dla postaci umiarkowane;j i ciezkiej
(CDAI >220). Oznacza to niemal trzykrotny wzrost kosztéw przy nasileniu choroby.

Analogiczne zaleznosci obserwowane s3g dla analiz z perspektywy utraty wartosci produkcji (koszty
posrednie). Tutaj koszt przypadajacy na jednego chorego wynosi 512 zt w przypadku CDAI <150, 1 591 zt dla
CDAI z zakresu 150 220 oraz az 3 419 zt dla CDAI przekraczajacego poziom 220.

Tabela 1. Srednia miesieczna wartosé kosztéw bezposrednich i utraconych dochodéw pacjentéw z choroba Lesniowskiego-Crohna
i ich rodzin, wedtug stopnia nasilenia choroby.

CDAI od 150 do

CDAI <150 220 CDAI >220 ogoétem
Koszty bezposrednie tacznie: 673 zt 732 zt 1324 zt 929 zt
Koszty bezposrednie medyczne 329zt 409 zt 658 zt 467 2t
Koszty bezposrednie niemedyczne 344 zt 323z 666 zt 462 7t
Utracone dochody: 160 zt 177 zt 1130zt 513 zt
Czasowa niezdolnos¢ do pracy 39z 105 zt 58 zt 60 zt
Trwata niezdolnos¢ do pracy 120 zt 71zt 1071z 452 7t
Nieobecnos¢ w pracy opiekunéw 1z 1z 1z 1z
Koszty tacznie 833 zt 909 zt 2 454 zt 1442 zt
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Tabela 2. $rednie miesieczne koszty obnizonej produktywnosci przypadajace na jednego chorego (koszty posrednie), wedtug

stopnia nasilenia choroby.

CDAI od 150 do

CDAI <150 CDAI >220
Czasowa niezdolno$¢ do pracy 301 zt 1063 zt 441 7 508 zt
Trwata niezdolno$¢ do pracy 212 7 181 zt 2065 zt 868 zt
Nieobecnos$¢ w pracy opiekundw 6 zt 5zt 10 zt 7z
Obnizona efektywnosc¢ pracy -8zt* 342 7 902 zt 386 zt

*Metodologia WHO opiera sie w obliczeniach na poréwnaniu deklarowanej przez respondenta wydajnosci wtasnej oraz przecietnej
na danym stanowisku. W sytuacji nieistotnego wptywu choroby na wydajno$¢ pracy oraz gdy wieksza czes¢ respondentéw oceni
swojg wydajnos¢ pracy jako wieksza niz typowa na danym stanowisku, warto$¢ wynikowa moze by¢ ujemna.
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Wstep

W ciggu ostatnich dwdch stuleci zdrowie w krajach rozwinietych przeszto trzy rewolucje epidemiologiczne,
ktdre przeniosty uwage z choréb ostrych na choroby przewlekte (Topdr-Madry, Choroby przewlekte.
Obciazenie, jakosc¢ zycia i konsekwencje ekonomiczne, 2012):

e koniec XIX w. (lub wg niektérych okres do potowy XX w.) — poprawa warunkéw higieniczno—
sanitarnych oraz szczepienia ochronne doprowadzity do ograniczenia rozprzestrzeniania sie i
Smiertelnosci z powodu ostrych chordb zakaznych przewodu pokarmowego, zapalen ptuc i gruzlicy;

e w potowie XX w. zapoczatkowana zostata druga rewolucja epidemiologiczna — ze wzgledu na istotny
spadek zgondéw z powodu chordb ostrych zakaznych i urazéw, uwage zwrécity choroby przewlekte,
miedzy innymi takie jak nowotwory, choroby serca i udary mdézgu;

e trzecia rewolucja epidemiologiczna, zapoczgtkowana pod koniec XX wieku, wskazuje, iz przyczynami
wielu chordéb i problemdéw zdrowotnych sg warunki zycia (tak Srodowiskowe, jak i spoteczno—
ekonomiczne) oraz kulturowe.

Przewlekta choroba jest powaznym obcigzeniem dla cztowieka, jako sytuacja trudna, stanowigca ztozony
uktad czynnikdw stresujgcych (Wolanczyk, 2006). Wsréd wielu aspektow takiego obcigzenia, jednym z
najistotniejszych jest obcigzenie ekonomiczne, zwigzane zaréwno z wydatkami, jak i obnizeniem przychodéw
czy produktywnosci chorego i podobnymi co do charakteru obcigzeniami dla jego rodziny.

Wydatki ponoszone przez pacjenta w zwigzku z szeroko rozumianym procesem terapeutycznym, takie jak:

o  koszty lekéw i sSwiadczen medycznych pokrywane ze srodkéw wtasnych
o koszty logistyczne zwigzane z dotarciem do miejsc udzielania $wiadczen

o koszty rdinego rodzaju zastepstw, zwigzane chociazby z brakiem mozliwosci petnienia funkcji
rodzinnych (np. opieka nad dzie¢mi)

e oraz ograniczenia w zdolnosci do kontynuowania pracy

w istotny sposéb wptywajg na jego sytuacje ekonomiczng. Trudnosci ekonomiczne przektadajg sie na
mozliwosci pacjenta w zakresie zapewnienia odpowiedniej jakosci terapii schorzenia (wspotptacenie za leki,
dojazdy do specjalisty), co wptywa negatywnie na zdolno$¢ funkcjonowania pacjenta i potencjat
przezwyciezenia choroby. W ten sposéb tworzy sie pewien rodzaj btednego kota chorobowo -
ekonomicznego, ktdrego przerwanie moze decydowac o zyciu pacjenta.

Jednoczesnie choroba pacjenta bezposrednio lub posrednio wptywa na zycie oséb pozostajgcych z nim w
relacji. Ograniczenia zdolnosci pacjenta do wypetniania swoich funkcji rodzinnych, koniecznos$¢ sprawowania
nad nim opieki mogaca wynikaé ze stanu chorego - niepetnosprawnosci czy ograniczenia samodzielnosci, w
istotny sposdb wptywajg na zycie osobiste i zawodowe oséb w najblizszym otoczeniu chorego.

Pojawienie sie choroby przewlektej u dziecka lub nastolatka znacznie wptywa na proces dojrzewania,
ksztatcenia i decyduje o catym przysztym zyciu (Wolanczyk, 2006). W wyniku choroby przewlektej dochodzi
do przedtuzajgcej sie zaleznosci od rodziny (ograniczenie autonomii), pojawia sie lek i gniew bedacy
naturalnym wyrazem braku zgody na ograniczenia wymuszane przez chorobe. Brak zrozumienia i akceptacji
wsrdd rowiesnikéw dla choroby moze prowadzi¢ do alienacji i osamotnienia rzutujgcych na rozwéj spoteczno-
emocjonalny. Przed mtodym cztowiekiem staje konieczno$¢ wyboru nowej drogi zyciowej, czesto réznej od
wczesniejszych plandw, aspiracji i oczekiwan rodziny czy otoczenia.
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Nieleczone lub niewtasciwie leczone choroby przewlekte mogg byé przyczyng nowych schorzen, ktérych
ciezar, zaréwno dla pacjenta, jego rodziny, jak i dla systemu ochrony zdrowia moze by¢ wielokrotnie wiekszy.
Dobitnym przyktadem moze by¢ nadcisnienie tetnicze, ktdre we wczesnych fazach nie daje powaznych
objawéw, ale jego nastepstwa pod postacig udarow czy zawatéw serca mogg juz mie¢ wymiar bardzo
powazny lub w skrajnych przypadkach tragiczny.

Zdrowie jest istotnym elementem ksztattujgcym kapitat ludzki, a ten ma wptyw na produktywnosé jednostki,
a zatem na wzrost gospodarczy (Rudawska, 2013). Zdaniem autordw raportu , The Global Competitiveness
Report 2016-2017" (Schwab i Sala-i-Martin, 2016), zdrowie (obok edukacji) jest jednym z 12 filaréw
decydujgcych o konkurencyjnosci gospodarek. Obok infrastruktury, instytucji oraz otoczenia
makroekonomicznego, zdrowie i edukacja stanowig czynniki podstawowe decydujgce o konkurencyjnosci
(Rysunek 1). Nalezy rowniez nadmienié, ze zdrowie jest jednym z kluczowych czynnikow wptywajacych na
rynek pracy i efektywnos¢ jej wykonywania, jak réwniez w duzej mierze moze decydowac o poziomie edukacji

wyzszej i jakosci szkolen (zaréwno od strony odbiorcéw, jak i prowadzacych).

Rysunek 1. Filary globalnego indeksu konkurencyjnosci

Zrédto: (Schwab i Sala-i-Martin, 2016)
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factor-driven efficiency-driven innovation-driven
economies economies economies

Wszystkie czynniki obnizajgce poziom zdrowia populacji, a w szczegdlnosci przyczyny dfugotrwatego
obnizenia zdrowotnosci populacji, jakimi sg choroby przewlekte, uderzajg w jedne z gtéwnych filaréw
konkurencyjnosci gospodarki. Dla Polski, znajdujgcej sie dzi$s w putapce Sredniego dochodu, konkurencyjnosc
gospodarki jest kluczowym elementem umozliwiajgcym transformacje na wyzsze poziomy rozwoju
ekonomicznego. Nalezy zauwazyé, ze w mechanizmie sprzezenia zwrotnego, zwiekszanie przychoddéw
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panstwa i jego obywateli zwieksza pule srodkow asygnowanych na zdrowie. Zarysowane zwigzki pomiedzy
zdrowiem i gospodarkg wyraznie wskazujg, ze dbato$¢ o zdrowie, a w przypadku wystgpienia choroby,
dbatos¢ o wtasciwa jej terapie, nie powinny pozostawac jedynie w obszarze zainteresowania decydentéow na
co dzien zajmujgcych sie ochrong zdrowia, ale réwniez tych odpowiedzialnych za gospodarke, finanse czy
opieke spoteczna.

Prowadzenie dziatan majgcych na celu wsparcie oséb z chorobami przewlektymi w prowadzeniu aktywnego
i produktywnego zycia ma wiec ogromng wartos¢ spoteczng i gospodarczg (Komisja Europejska, 2015).
Stawianie na pierwszym miejscu profilaktyki, promocji zdrowia i zarzadzania chorobg z naciskiem na
wzmacnianie pozycji pacjenta moze w istotny sposdb zniwelowac niekorzystne oddziatywanie schorzen
przewlektych na pacjenta, jego otoczenie i gospodarke.

Jednym ze schorzen przewlektych jest choroba Lesniowskiego — Crohna. Jej wieloletni przebieg, zwykle na
przemian z okresami zaostrzen i remisji, znaczgco uposledza funkcjonowanie pacjenta. Stale utrzymujace sie
objawy mogg powodowac znaczne inwalidztwo, a u 60% chorych po 10 latach od rozpoznania, w wyniku
pojawiajacych sie powiktan, moze zachodzi¢ koniecznos¢ przeprowadzenia zabiegu chirurgicznego (Szczeklik,
2017).

Celem niniejszego opracowania jest przyblizenie odbiorcom raportu zagadnien zwigzanych z kosztami
bedacymi wynikiem choroby Lesniowskiego-Crohna.
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Nota metodologiczna

Opracowanie niniejsze powstato w wyniku procesu sktadajgcego sie z nastepujgcych elementéw:

e desk research w zakresie danych epidemiologicznych i opracowan dotyczgcych przebiegu choroby
e prac badawczych zrealizowanych wsrdd lekarzy i pacjentéw

e prac analitycznych, w wyniku ktérych mozliwa byta kwantyfikacja kosztédw na réznych poziomach ich
wystepowania

Celem projektu badawczego byto zebranie informacji pozwalajgcych na ocene rzeczywistego obcigzenia
finansowanego dorostych pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna.

Zakres danych zbieranych w badaniu obejmowat koszty bezposrednie (medyczne i niemedyczne) ponoszone
przez pacjentéw w zwigzku z chorobga. Zbierano réwniez informacje potrzebne do oszacowania wartosci
utraconych dochodéw przez pacjentéw iich rodziny — uwzgledniajgc zaréwno czasowq lub trwatg niezdolnosé
do pracy z powodu choroby Lesniowskiego-Crohna, jak i zwolnienia z pracy cztonkéw rodziny z powodu
koniecznosci osobistego sprawowania opieki nad pacjentem. Kwestionariusz obejmowat réwniez
zagadnienia zwigzane z oceng wydajnosci pracy, w celu oszacowania skali prezentyzmu.

Bezposrednie koszty ponoszone przez pacjentdw z chorobg Lesniowskiego-Crohna monitorowano w podziale
na zdefiniowane wczesniej kategorie, ktdre przedstawiono w ponizszej tabeli. Wszystkie kategorie kosztéw
odnoszone byly wytgcznie do wydatkdw ponoszonych w zwigzku z chorobg Le$niowskiego-Crohna —
prowadzong terapig, opieka i dodatkowa pomocg konieczng z powodu choroby.

KOSZTY MEDYCZNE KOSZTY NIEMEDYCZNE

= Wydatki na leki zalecone przez lekarza w zwigzku z = Wydatki na transport pacjenta i jego opiekunéw w zwigzku
leczeniem chLC z prowadzong terapig

= Wydatki na leki bez recepty, niezalecone przez lekarza, ale = Wydatki na zakwaterowanie poza miejscem zamieszkania
stosowane w zwigzku z leczeniem chLC pacjenta i jego opiekunow w zwigzku z prowadzong terapia

= Wydatki na odptatne wizyty lekarskie =  Wydatki na zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom

ozostajgcym pod opieka pacjenta lub jego opiekundéw
= Koszt pobytu w szpitalu w ramach lecznictwa prywatnego P Jacym p pieka pac) Jegoop

= Wydatki d
=  Wydatki na badania diagnostyczne, kontrolne ydatkina pomoc domowq

= Dodatkowe wydatki na diete prowadzong w zwigzku

=  Wydatki na leczenie uzdrowiskowe (szpital uzdrowiskowy, 2 choroba

sanatorium)

= Dodatkowe wydatki na odziez w zwigzku z chorob
= Wydatki na konsultacje z psychologiem, psychoterapeuty Y 2 2

= Dodatkowe wydatki na artykuty higieniczne w zwigzku

= Wydatki na materiaty i preparaty do pielegnacji okolicy 2 choroba

przetoki

= Dodatk datki na k tyki igzk horob
= Wydatki na sprzet stomijny (worki, ptytki) odatkowe wydatiina kosmetyki w zwigziu z choroba

. . . . . . .. ® Inne wydatki niemedyczne
= Wydatki na akcesoria stomijne, stuzgce m.in. pielegnacji

stomii i skory wokét stomii

= Wydatki na sprzet do Zzywienia dojelitowego Ilub
pozajelitowego

= |nne wydatki medyczne

Badanie ilosciowe zostato przeprowadzone technikg ankiety wypetnianej samodzielnie przez jego
uczestnikéw. Do udziatu w badaniu rekrutowano lekarzy prowadzacych leczenie pacjentéw z chorobg
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Lesniowskiego-Crohna, z kazdym z nich przeprowadzono krotki wywiad rekrutacyjny (FFl). W nastepnym
kroku zrekrutowani lekarze kwalifikowali do badania pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna zgodnie z
wyznaczonymi kryteriami (t.j. dorostych pacjentéw, u ktérych choroba zostata zdiagnozowana co najmniej 6
miesiecy temu). Dla kazdego z pacjentéw wtgczonych do badania wypetniano kwestionariusz sktadajacy sie z
dwéch czesci: pierwszg z nich, dotyczacg parametréw medycznych pacjenta, wypetniat lekarz, druga,
dotyczacg kosztdw ponoszonych przez pacjenta w zwigzku z chorobg, wypetniat sam pacjent.

W badaniu uczestniczyto 21 lekarzy z 21 osrodkéw zajmujacych sie leczeniem choroby Lesniowskiego-Crohna.
Osrodki do badania wytypowano na podstawie wartosci kontraktu na program lekowy ,Leczenie choroby
Lesniowskiego-Crohna”, do badania wybrano osrodki o najwyzszych kontraktach NFZ z zachowaniem
reprezentacji poszczegdlnych wojewdédztw.

Kryteria wigczenia lekarza do badania to prowadzenie leczenia dorostych pacjentéw z chorobg
Lesniowskiego-Crohna (co najmniej 15 pacjentéw). Kazdy lekarz kwalifikowat do badania od 5 do 20
pacjentéw. Uwzgledniono nastepujace proporcje kwalifikowanych do badania pacjentow:

o 30% pacjentdéw leczonych obecnie w zwigzku z chorobg Lesniowskiego-Crohna lekiem biologicznym

e 30% pacjentdéw obecnie nie leczonych lekiem biologicznym w zwigzku z chorobg Lesniowskiego-
Crohna, ale leczonych w przesztosci lekiem lub lekami biologicznymi

e 40% pacjentéw nigdy nieleczonych lekami biologicznymi w zwigzku z chorobg Lesniowskiego-Crohna

Do badania zakwalifikowano tgcznie 234 dorostych pacjentéw.
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Epidemiologia

Europa i Swiat

Czesto$¢ wystepowania zapalnych chordb jelita (inflammatory bowel disease, IBD) na swiecie zwieksza sie
(Baumgart, 2017). W ciggu ostatnich lat widoczne jest jednak istotne zréznicowanie geograficzne dynamiki
wystepowania choréb z tej grupy. O ile dotychczas w regionach od lat wykazujgcych najwieksze przyrosty w
zakresie zapadalnosci i wystepowania IBD, tj. Europie i Ameryce Pétnocnej, doszto do wyhamowania i
stabilizacji, o tyle w pozostatych regionach swiata wcigz obserwowany jest przyrost liczby chorych, przede
wszystkim na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (ulcerative colitis, UC), a w drugiej kolejnosci na chorobe
Lesniowskiego-Crohna (Crohn’s disease, CD). Zaobserwowany wzrost odpowiedzialne sg czesciowo czynniki
,hieepidemiologiczne”, takie jak zwiekszona sSwiadomos$¢ choroby, jej rozpoznawalnosé, jak réwniez
poprawiajgca sie jakos¢ statystyk dotyczacych IBD praktycznie we wszystkich krajach $wiata. Nalezy réwniez
zwréci¢ uwage, ze podstawowa metoda diagnostyczna, jakg jest endoskopia, upowszechnita sie szeroko
dopiero w latach 90. XX wieku. Stad tez jakos¢ raportowanych danych epidemiologicznych co do zasady moze
by¢ odrebnie oceniana, w podziale na trzy okresy (Baumgart, 2017):

o okres przedendoskopowy (przed latami 70. XX wieku), gdzie rejestracja wystgpienia IBD odbywata
sie gtdwnie w oparciu o dane retrospektywne, pochodzgce z hospitalizacji, a kryteria rozpoznania
nie byly precyzyjnie ustalone;

e okres wczesnej endoskopii (lata 70.-90. XX wieku), ktéry umozliwit wczesne wykrywanie pacjentow
dotknietych chorobg juz nie tylko podczas leczenia szpitalnego, ale rowniez na poziomie lekarzy
pierwszego kontaktu - wczesna diagnostyka umozliwita prospektywng obserwacje pacjentéw i ich
choroby;

e okres dojrzatej endoskopii (od lat 90. XX wieku), trwajgcy praktycznie do dnia obecnego, w trakcie
ktorego doszto do zdefiniowania miedzynarodowych kryteridw rozpoznawania choroby, a jej
rozpoznanie mozliwe jest juz we wczesnych fazach wystepowania choroby.

Zwiekszanie dostepnosci badan endoskopowych w krajach rozwijajgcych sie moze by¢ wiec rowniez jedna z
przyczyn obserwowanej tam relatywnie wiekszej liczby przypadkow IBD (szczegdlnie nowych), podczas gdy
wysycenie potrzeb diagnostycznych w Europie i Ameryce Pdétnocnej spowodowato stabilizacje danych
epidemiologicznych.

W wiekszosci krajow oficjalne rejestry zachorowan na IBD bazujg na danych szpitalnych, gdzie czesto
prowadzg je placéwki wyzszych pozioméw zabezpieczenia szpitalnego (szpitale specjalistyczne,
uniwersyteckie itp.). Charakterystyczne dla tych danych jest uwzglednianie w nich przede wszystkim
ciezszych przypadkow klinicznych. Tymczasem badania populacyjne, ktére lepiej odzwierciedlajg catkowity
liczbe chorych dotknietych IBD w danym kraju, czesciej wskazujg na wzrost liczby przypadkéw z chorobg lekka
do umiarkowanej, z Izejszym przebiegiem i obarczonej jeszcze mniejszymi komplikacjami, przy jednoczesnym
jej rozpoznawaniu u coraz starszych wiekiem pacjentéw.

Zrdznicowanie metod pomiaru i ich dostepnosci nie pozwala jednak na zakwestionowanie obserwowanych
trendéw wzrostowych, a jedynie wskazuje, iz wzrost raportowany w badaniach moze by¢ przeszacowany.
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Rysunek 2. Czestos¢ wystepowania choroby Lesniowskiego-Crohna w wybranych lokalizacjach

Zrédto: (Baumgart, 2017)
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W ostatnim czasie prospektywne badania epidemiologiczne prowadzone sg przede wszystkim w populacjach
dzieciecych. Z tego tez powodu wnioskowanie co do dynamiki zmian epidemiologicznych w IBD w oparciu o
takie dane powinno by¢ ostrozne. Niemniej co do zasady wydaje sie, ze obserwowana stabilizacja IBD w
krajach szeroko rozumianego Swiata zachodniego jest spowodowana gtéwnie przez stabilizacje UC, podczas
gdy liczba przypadkdéw z CD moze sie ciaggle zwiekszac. Niektére badania, gtdwnie z obszaréw pdétnocnej i
wschodniej Europy oraz z Nowej Zelandii, wydajg sie jednak wskazywaé, ze czestos¢ wystepowania UC
rowniez sie zwieksza.

Zrdznicowanie czestosci wystepowania UC i CD pomiedzy poszczegdlnymi regionami jest dodatkowym
czynnikiem utrudniajgcym wnioskowanie w oparciu o dostepne dane epidemiologiczne. W Kanadzie i w
Europie Srodkowej stwierdzane jest czestsze wystepowanie CD niz UC, podczas gdy w pozostatych regionach
Europy dominuje sytuacja odwrotna.

Fakt czestszego wystepowania IBD w krajach Zachodu jest bezsprzeczny. Potwierdzity to dobitnie badania
rejestrowe, na podstawie danych pochodzacych z najwiekszych osrodkéw europejskich i
potnocnoamerykanskich, przy czym najwiekszy wzrost zachorowalnosci to Il potowa XX wieku. Dodatkowo w
Europie, w oparciu o nowoczesng diagnostyke i prospektywne obserwacje, zdefiniowano istotne réznice w
czestosci wystepowania, fenotypie oraz nawrotowosci na osi pétnoc-potudnie. To zréznicowanie ma miejsce
nie tylko pomiedzy regionami Europy, ale jest réwniez widoczne przy poréwnaniu wynikow badan
raportowanych przez osrodki z réznych regionéw Grecji, Wtoch, Hiszpanii, Portugalii czy Francji.

Najwieksza czestotliwos¢ wystepowania IBD w Europie zostata odnotowana na wyspach: Islandii, Krecie,
Sycylii i Majorce. Sytuacja taka doprowadzita do dyskusji nad rolg czynnikéw genetycznych oraz warunkéw
Srodowiskowych w patogenezie IBD. Dodatkowym gtosem w tej dyskusji sg badania z Nowe] Zelandii i
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Australii (Wilson i inni, 2010) réwniez wskazujgce na wysoky zapadalnos¢ na IBD w silniej izolowanych
populacjach.

Zwiekszona zapadalnos¢ na IBD jest rédwniez raportowana przez Japonie i niektére kraje Ameryki
Potudniowej, jednak parametry epidemiologiczne w zakresie czestosci wystepowania choroby obserwowane
w tych regionach sg istotnie nizsze niz te obserwowane w przypadku krajéw zachodnich.

Badania nad rasowym zrdznicowaniem czestosci wystepowania pochodzg gtéwnie z Ameryki Pétnocnej. Ich
wyniki wskazuja, ze zapadalnosé wséréd populacji hiszpanskojezycznej oraz wéréd Azjatéw jest mniejsza niz
ma to miejsce wsrdd oséb rasy biatej i Afroamerykandw. Wyisze wspdtczynniki wystepowania choroby
Lesniowskiego-Crohna zostaty odnotowane w pétnocnoamerykariskiej populacji Zydéw aszkenazyjskich oraz
wséréd Zydéw w lzraelu, co sugeruje wptyw pochodzenia etnicznego na wystepowanie choroby, co ponownie
moze wskazywac na role czynnikdéw genetycznych i sSrodowiskowych w patomechanizmie choroby.

Wzrost industrializacji odpowiada za rosnacag zapadalnosé na IBD w krajach rozwijajacych sie, ktére
tradycyjnie wykazywaty niskg chorobowos¢ IBD. Najwieksze wzrosty sg obserwowane w populacjach Chin i
Indii.

Rowniez badania nad migrantami wykazaty, ze wsrdd oséb migrujacych z regiondw o niskiej czestosci
wystepowania IBD do krajow z wysoka czestoscig wystepowania IBD, zwieksza sie ryzyko wystgpienia
choroby. Ma to miejsce szczegdlnie w pierwszym i drugim pokoleniu po migracji.

W badaniu populacyjnym ECCO-Epicom (Burisch i wsp., 2014) wykazano zrdéznicowanie czestosci
wystepowania IBD na osi wschdd — zachdd, z wyzszymi parametrami obserwowanymi w zachodniej czesci
Europy. W swietle przytoczonych powyzej faktéw wydaje sie to jak najbardziej zasadne, biorgc pod uwage
zaréowno zréznicowanie w zakresie stopnia industrializacji obu regiondéw, jak i faktu opdznienia we
wprowadzaniu endoskopowych metod diagnostycznych w Europie Wschodniej, co istotnie moze przektadaé
sie na czestos¢ rozpoznan oraz jakos¢ raportowanych danych epidemiologicznych.

Przytoczone powyzej obserwacje znajdujg odzwierciedlenie w zaprezentowanych ponizej zbiorczych danych
epidemiologicznych.
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Rysunek 3. Wystepowanie IBD w populacji pediatrycznej / 100 tys.

Zrédto: (Baumgart, 2017)

Kraj Rok Wystepowanie CD Wystepowanie UC N

Norway (IBSEN) 1990-1993 2,7 2,0 29 <16 lat
Norway (AHUS) 1993-2004 2,8 3,9 49 <16 lat
Norway (IBSEN 11) 2005-2007 6,7 3,9 48 <16 lat
West Norway 1984-1985 2,5 4,3 27 <16 lat
Denmark 1998-2006 3,1 1,6 50 <15 lat
Sweden 1990-2001 4,9 2,5 152 <16 lat
Finland 1987-2003 1,9 3,9 604 <18 lat

1981-1995 2,5 3,8 665 <16 lat
Scotland 1980-1990 2,2 107 <16 lat

1990-1999 4,4 107 <16 lat
Iceland 1990-1994 8,5

1996-1997 1,4 2,6 38 <16 lat
Wales

1996-2003 3,6 54 39 <16 lat
England 1998-1999 3,1 5,2 739 <16 lat
Czechoslovakia 1990-1999 1,3 470 <15 lat

1999-2001
North France 1988-1999 2,3 3,1 509 <17 lat
Netherlands 1999-2001 2,1 7,3 220 <18 lat

Rysunek 3. Wystepowanie IBD w populacji dorostych w Europie / 100 tys.

Zrédto: (Baumgart, 2017)
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Rysunek 4. Wystepowanie IBD w populacji dorostych na $wiecie / 100 tys.

Zrédto: (Baumgart, 2017)

Zrdznicowanie regionalne obejmuje nie tylko czestosé wystepowania IBD, ale réwniez udziat CD w populacji
chorych. Co do zasady, wyzsza czestos¢ wystepowania UC niz CD zostata wykazana w krajach pdtnocnej,
wschodniej i potudniowej Europy, przy czym w przypadku potudniowej czesci kontynentu zréznicowanie to
miato mniejszy wymiar. W Kanadzie i USA oraz w pdétnocnej Francji choroba Crohna wystepuje czesciej niz
UC. Podobnie ma to miejsce w badaniach z krajéw Europy Srodkowej. Na tle tych obserwacji warto zauwazy¢,
7e wystepowanie mutacji NOD2, wigzanej z CD, w Europie Srodkowe]j wydaje sie by¢ najwyisze, co pozostaje
w relacji z wiekszym wspétczynnikiem CD/UC.

Obecnie przyjmuje sie, ze wspdtczynnik zapadalnosci na chorobe Lesniowskiego-Crohna w krajach Europy
Zachodniej i Pétnocnej wynosi ok. 5 przypadkdw na 100 tys. mieszkancow, a wspotczynnik chorobowosci to
40 - 50 przypadkoéw na 100 tys. mieszkancow (Wawryniuk i inni, 2017).

Polska
W Polsce nadal brakuje doktadnych badan populacyjnych obrazujacych sytuacje epidemiologiczng choroby
Lesniowskiego-Crohna (Wawryniuk i inni, 2017).

Wedtug ,,Mapy potrzeb zdrowotnych dla Polski”* opublikowanej przez Ministerstwo Zdrowia w grudniu
2017 roku wspétczynnik zapadalnosci rejestrowanej w przypadku choroby Lesniowskiego-Crohna wynosit w
2014 roku 13,3/100 tys. ludnosci, a wspdtczynnik chorobowosci rejestrowanej 90/100 tys. ludnosci.

Zapadalnosé rejestrowana dla rozpoznan choroby Lesniowskiego-Crohna w roku 2014 wyniosta 5,1 tys.
przypadkéw w Polsce (13,3/100 tys.).

L http://www.mpz.mz.gov.pl/wp-content/uploads/sites/4/2017/12/polska_28 12.pdf
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Rysunek 5. Zapadalnos$¢ rejestrowana w 2014 r. wg wojewddztwa zamieszkania pacjenta (w tys.).

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)

Rysunek 6. Wskaznik zapadalnosci rejestrowanej na 100 tysiecy ludnosci w 2014 r. wg miejsca zamieszkania pacjenta.

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)

Chorobowosc rejestrowana oszacowana zostata na dzien 31 grudnia 2014 roku (Ministerstwo Zdrowia, 2017).
Za chorych w tym dniu uznano wszystkich pacjentéw, zaklasyfikowanych jako nowe przypadki zachorowania
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w publicznym systemie opieki zdrowotnej od 2009 roku i ktérzy nie zmarli do 31 grudnia 2014 r. Liczbe
chorych oszacowano na 34,6 tys. (90 / 100 tys.).

Rysunek 7. Chorobowos¢ rejestrowana 31.12.2014 wg miejsca zamieszkania pacjenta (w tys.).

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)

Rysunek 8. Wskaznik chorobowosci rejestrowanej na 100 tysiecy ludnosci 31.12.2014 wg miejsca zamieszkania pacjenta.

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)
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W ramach ,Mapy potrzeb zdrowotnych” przedstawione zostaty prognozy zapadalnosci na chorobe
Lesniowskiego-Crohna w najblizszych latach:

e wariant demograficzny , minimalny” (w scenariuszu przyjeto wspdtczynniki zapadalnosci réwne
najnizszej wartosci wojewddzkiej, w tym przypadku wartosci z wojewddztwa opolskiego) - w latach
2020-2029 prognozowany jest spadek zapadalnosci rejestrowanej. W takim wariancie w 2020 r.
zapadalnos¢ rejestrowana bedzie wynosita 4,32 tys., a w roku 2029 zmaleje do 4,10 tys. (spadek o
5%)

Rysunek 9. Prognozowana zapadalnos¢ rejestrowana (w tys.) w 2020 r. i 2029 r. wg wojewddztw w wariancie demograficznym
minimalnym.

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)

e wariant demograficzny ,maksymalny” (w scenariuszu przyjeto wspétczynniki zapadalnosci réwne
najwyzszej wartosci wojewddzkiej, w tym przypadku wartosci z wojewddztwa kujawsko-
pomorskiego) — w latach 2020-2029 prognozowany jest spadek zapadalnosci rejestrowane;.
W 2020 r. zapadalnos$¢ rejestrowana bedzie wynosita 6,36 tys., a w roku 2029 zmaleje do 6,26 tys.
(spadek o0 2%)
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Rysunek 10. Prognozowana zapadalnos¢ rejestrowana (w tys.) w 2020 r. i 2029 r. wg wojewédztw w wariancie demograficznym
maksymalnym.

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)

e wariant demograficzny ,zindywidualizowany” (dla poszczegélnych wojewédztw) — w latach 2020-
2029 prognozowany jest spadek zapadalnosci rejestrowanej. W 2020 r. zapadalno$¢ rejestrowana
bedzie wynosita 5,04 tys., a w roku 2029 zmaleje do 4,87 tys. (spadek o 3%)

Rysunek 11. Prognozowana zapadalnos¢ rejestrowana (w tys.) w 2020 r. i 2029 r. wg wojewoddztw w wariancie demograficznym
zindywidualizowanym.

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)
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e wariant demograficzny ,usredniony” — w latach 2020-2029 prognozowany jest spadek zapadalnosci
rejestrowanej. W 2020 r. zapadalnos$é rejestrowana bedzie wynosita 5,03 tys., a w roku 2029 zmaleje
do 4,87 tys. (spadek o0 3%)

Rysunek 12. Prognozowana zapadalnos¢ rejestrowana (w tys.) w 2020 r. i 2029 r. wg wojewddztw w wariancie demograficznym
usrednionym.

Zrédto: (Ministerstwo Zdrowia, 2017)

Analiza danych NFZ na przestrzeni ostatnich lat rdGwniez wskazuje, iz rowniez w Polsce doszto do zwiekszenia
zapadalnos$ci i czestosci wystepowania choroby Le$niowskiego-Crohna. Estymacja taka moze by¢
przeprowadzona w oparciu o liczbe hospitalizacji (Jakubowski, Zagérowicz, Kraszewska i Bartnik, 2014).
W latach 1991-1996 i 2003-2007 czestos¢ hospitalizacji z powodu tej choroby zwiekszyta sie od 3,53 do 9,35
na 100 000. Trend rosngcy w czestosci hospitalizacji stwierdzono u mezczyzn od 0 do 39 roku zycia w obu
analizowanych okresach. U kobiet trend rosngcy obserwowano w latach 2003-2007. Badania wskazujg
rowniez na wystepowanie trendu zwiekszania sie liczby zachorowan na nieswoiste zapalenia jelit, a w
szczegblnosci na chorobe Lesniowskiego-Crohna w populacji pediatrycznej, gdzie dodatkowo obserwuje sie
obnizanie sie wieku zachorowania (Stadek i Cmiel, 2011).

Warto rdwniez nadmienic, iz od sierpnia 2005 roku prowadzony jest Krajowy Rejestr Choroby Lesniowskiego-
Crohna. Wedtug statystyk zamieszczonych na stronie rejestru® pod koniec grudnia 2017 roku pod opieka 95
osrodkow znajdowato sie 6 311 pacjentéw.

2 http://www.chorobacrohna.pl/aktualne-dane-2/
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Profil pacjenta chorego na chorobe Lesniowskiego-Crohna

Pacjenci dotknieci chorobg Lesniowskiego-Crohna to w duzej mierze osoby mtode. Na podstawie krajowego
rejestru pacjentdw chorych na te chorobe szacuje sig, ze ponad 35% chorych stanowig osoby do 20 roku zycia
(Rydzewska, Gtuszek-Osuch, Kawalec i Holko, 2016). Natomiast wsrdd dorostych pacjentéw az dwie trzecie
to osoby, ktére nie przekroczyty 40 roku zycia, a zaledwie 6% stanowia osoby, ktére majg wiecej niz 50 lat.

Rysunek 13. Struktura wieku dorostych pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna.

28%
= do 29 lat
= 30-39
= 40-49
= 50 i wigcej

6%

27%

39%

Struktura pacjentéw ze wzgledu na miejsce zamieszkania jest rwnomiernie roztozona na wszystkie typy
wielkosci osSrodkéw. Rownomierny rozktad obserwujemy rowniez w przypadku dochodéw netto gospodarstw
domowych.

Rysunek 14. Struktura wieku dorostych pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna.
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Rysunek 15. Struktura miesiecznego dochodu netto gospodarstw domowych pacjentéw z choroba Lesniowskiego-Crohna.
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Chorobie Lesniowskiego-Crohna towarzysza relatywnie czesto inne schorzenia. Do najczestszych naleza
zwezenia, przetoki i perforacje w obrebie przewodu pokarmowego (41% dorostych chorych) oraz szczeliny i
przetoki w obrebie skéry (29%). Choroby zapalne stawdw towarzyszg 26% dorostych pacjentow. Szczegdlnie
zwraca uwage relatywnie wysoki poziom oséb z depresjg (18%) oraz ze stanami lekowymi (14%).

Rysunek 16. Czestos¢ wystepowania schorzen i dolegliwosci u pacjentow z chorobg Lesniowskiego-Crohna.
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Okoto 15% pacjentdéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna przebywa na rencie z tytutu niezdolnosci do pracy.
Dwie trzecie oséb pozostaje aktywnych zawodowo, a 9% to osoby bezrobotne.
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Rysunek 17. Struktura pozycji na rynku pracy pacjentéw z choroba Lesniowskiego-Crohna.
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Bezposrednie koszty medyczne ponoszone przez pacjentow w zwigzku z choroba
Lesniowskiego-Crohna

Pozycje kosztowe

Pacjenci chorujgcy na chorobe Lesniowskiego-Crohna, poza wydatkami na leki, najczesciej potwierdzajg
ponoszenie wydatkéw na odptatne wizyty lekarskie, badania diagnostyczne oraz konsultacje z psychologiem
lub psychoterapeuts. Odptatne wizyty stanowig wydatek wiekszosci pacjentéw o umiarkowanej lub ciezkiej
postaci choroby (niemal 80% pacjentéw) i nieco ponad potowy pacjentéw z tagodniejszym nasileniem
objawéw. Podobne zaleznosci widoczne sg dla wydatkéw na badania diagnostyczne, tu jednak zréznicowanie
jest mniejsze. Taki wydatek ma miejsce u od 31% od 77% pacjentdow w zaleznosci od stopnia nasilenia
choroby. Konsultacje z psychologiem lub terapeuta powoduja koszty po stronie okoto 30% pacjentéw, ktérzy
przekraczajg 150 punktéw na skali CDAL.

Rysunek 18. Odsetek pacjentow raportujagcych wydatki z danej kategorii kosztow MEDYCZNYCH w zwigzku z choroba
Lesniowskiego-Crohna, wedtug poziomu aktywnosci choroby.
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Poszczegdlne pozycje kosztowe:

1. Leki zalecone przez lekarza 7. Konsultacje z psychologiem, psychoterapeutg

2. Pozostate leki 8. Sprzet stomijny (worki, ptytki)

3. Odptatne wizyty lekarskie 9. Akcesoria stomijne do pielegnacji stomii i skory
wokot stomii

4. Pfatny pobyt w szpitalu 10. Sprzet do zywienia dojelitowego lub

5. Badania diagnostyczne, kontrolne pozajelitowego

6. Leczenie uzdrowiskowe (szpital uzdrowiskowy, 11. Inne wydatki medyczne
sanatorium)

f@ / Koszty bezposrednie i posrednie ponoszone przez pacjentéw z Chorobg Lesniowskiego-Crohna

27



Koszty

Chorzy cierpigcy na chorobe Lesniowskiego-Crohna wydajg na cele medyczne $rednio 467 zt w ciggu miesiaca.

Najwiekszy udziat w tej kategorii kosztéw wsrdd pacjentéow z chorobg Le$niowskiego-Crohna maja leki, ktére
stanowig $rednio 48% miesiecznych wydatkéw na cele medyczne, co przektada sie na ponad 200 zt.
Zdecydowana wiekszo$¢ tych kosztéw wynika z zakupu lekéw przepisanych lub zaleconych przez lekarza
(ponad 150 zt). Zwraca uwage wysoka srednia wartos¢ wydatkow na odptatne wizyty lekarskie oraz badania
diagnostyczne, ktéra wynosi 60 zt i stanowi 13% wydatkédw ponoszonych przez pacjentdw w ramach kosztéw
medycznych.

Rysunek 19. Srednie wydatki pacjentéw na dang kategorie kosztéw MEDYCZNYCH w zwigzku z chorobg Le$niowskiego-Crohna, w
ciggu miesigca.
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Poszczegodlne pozycje kosztowe:
1. Leki zalecone przez lekarza 7. Konsultacje z psychologiem, psychoterapeutg
2. Pozostate leki 8. Sprzet stomijny (worki, ptytki)
3. Odptatne wizyty lekarskie 9. Akcesoria stomijne do pielegnacji stomii i skory
wokoét stomii
4. Pfatny pobyt w szpitalu 10. Sprzet do zywienia dojelitowego lub
5. Badania diagnostyczne, kontrolne pozajelitowego
6. Leczenie uzdrowiskowe (szpital uzdrowiskowy, 11. Inne wydatki medyczne

sanatorium)

/3@ / Koszty bezposrednie i posrednie ponoszone przez pacjentéw z Chorobg Lesniowskiego-Crohna



Rysunek 20. Struktura kosztéw MEDYCZNYCH ponoszonych przez pacjentéw w zwigzku z chorobg Lesniowskiego-Crohna.
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Analizujgc srednie koszty medyczne ponoszone przez pacjentéw o réznym poziomie aktywnosci choroby
Lesniowskiego-Crohna (mierzonej wskaznikiem CDAI) potwierdza sie, ze przecietnie najwiecej wydajg
pacjenci zumiarkowang i wysoka aktywnoscig choroby (CDAI >220) - w sumie Srednio 658 zt w ciggu miesigca.
Znacznie nizsze koszty medyczne ponoszg przecietnie pacjenci o niskiej aktywnosci choroby (CDAI od 150 do
220) — srednio wydatkujgc 409 zt. Poziom ten jest nieznacznie wyzszy od 329 zt ponoszonych na cele
medyczne przez pacjentdw w okresie remisji, kiedy to chory nie odczuwa zadnych lub prawie zadnych
objawdéw choroby (CDAI < 150).

Niezaleznie od poziomu aktywnosci choroby Lesniowskiego-Crohna, w ramach kosztéw medycznych,
najwiekszy udziat majg wydatki ponoszone na leki. Srednio w ciggu miesigca pacjenci z umiarkowana i wysoka
aktywnoscig choroby wydaja na leki najwiecej (Srednio 291 zt, co odpowiada 44% udziatu w sumie kosztow
medycznych). Natomiast wydatki na leki ponoszone przez pacjentéw o niskiej aktywnosci choroby oraz
chorych w okresie remisji stanowig wiekszy udziat w catkowitych wydatkach medycznych, jednak
wartosciowo sg to kwoty nizsze (odpowiednio $rednio 197 zt oraz 179 zt w ciggu miesigca, co odpowiada za
48% i 54% kosztéw medycznych tych dwéch grup pacjentéw). W przypadku kazdej z badanych grup
pacjentow wiekszg czes¢ w wydatkach na leki stanowig preparaty przepisane lub zalecone przez lekarza.
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Rysunek 21. Srednie wydatki pacjentéw na dang kategorie kosztéw MEDYCZNYCH w zwiazku z chorobg Lesniowskiego-Crohna, w
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Poszczegdlne pozycje kosztowe:

1. Leki zalecone przez lekarza 7. Konsultacje z psychologiem, psychoterapeutg

2. Pozostate leki 8. Sprzet stomijny (worki, ptytki)

3. Odptatne wizyty lekarskie 9. Akcesoria stomijne do pielegnacji stomii i skory
wokot stomii

4. Ptatny pobyt w szpitalu 10. Sprzet do zywienia dojelitowego lub

5. Badania diagnostyczne, kontrolne

pozajelitowego

6. Leczenie uzdrowiskowe (szpital uzdrowiskowy, 11. Inne wydatki medyczne
sanatorium)

Rysunek 22. Struktura kosztow MEDYCZNYCH ponoszonych przez pacjentéow w zwigzku z chorobg Lesniowskiego-Crohna wedtug
poziomu aktywnosci choroby.
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Bezposrednie koszty niemedyczne ponoszone przez pacjentow w zwigzku z
chorobga Lesniowskiego-Crohna

Pozycje kosztowe

Niemal wszyscy pacjenci potwierdzajg wydatki na transport w okresie aktywnej choroby. Kolejnymi
najczestszymi kategoriami kosztowymi w ramach wydatkéw niemedycznych sg artykuty higieniczne zwigzane
z chorobg (dotyczy to ponad 70% pacjentdw z aktywng chorobg), a takze kosmetyki, materiaty i preparaty
zwigzane z pielegnacjg skory (ponad 58% w tej samej grupie pacjentdw). Ponad 75% pacjentéw z
umiarkowang lub ciezkg postacig choroby Lesniowskiego-Crohna dokonuje zakupéw w ramach obu tych
kategorii.

Kolejng najczesciej deklarowang pozycja sg wydatki na diete. W tym przypadku réwniez widoczna jest
zalezno$¢ pomiedzy nasileniem choroby, a odsetkiem pacjentdw ponoszacym wydatki. Wsrdd pacjentéw o
CDAI wyzszym niz 220 punktéw 65% pacjentow deklaruje takie wydatki.

Rysunek 23. Odsetek pacjentéw raportujacych wydatki z danej kategorii kosztéw NIEMEDYCZNYCH w zwiazku z chorobg
Lesniowskiego-Crohna wedtug poziomu aktywnosci choroby.

m Remisja (CDAI < 150)
m Niska aktywnos$c¢ choroby (CDAI od 150

100% do 220) . .
97% | Umiarkowana i wysoka aktywnos$é
(CDAI > 220)
0, 0,
239 7900 7% 76%
65%
58%
48%
45% 429
31%
22% 18% 21% 229
8% 12% 12%
3%, 3% 3%. 4%4% 0%0%6%
—. [ [ I
1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8. 9.

Poszczegdlne pozycje kosztowe:

1. Transport

2. Zakwaterowanie

3. Zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom
4. Dodatkowa pomoc domowa

5. Dieta

6. Odziez specjalistyczna

7. Artykuty higieniczne

8. Kosmetyki, materiaty i preparaty zwigzane z
pielegnacja skory

9. Inne
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Koszty

Wydatki niemedyczne zwigzane z chorobg Lesniowskiego-Crohna stanowig niemal takie samo obcigzenie
finansowe dla pacjentéw jak koszty medyczne i wynoszg Srednio 462 zt miesiecznie.

Elementami decydujgcymi o wysokosci tej kategorii wydatkéw sg koszty zwigzane z dietg (Srednio 130 zt)
oraz transportem (113 zt). Powyzej 40 zt miesiecznie pacjenci wydajg na kosmetyki do pielegnacji skory, ale
rowniez na artykuty higieniczne.

O wyzszych kosztach niemedycznych pacjentéw w okresie aktywnosci choroby decydujg w duzej mierze
wydatki poniesione na zakwaterowanie, zapewnienie opieki dzieciom i innym osobom pozostajgcym pod
opieka z uwagi na niemozliwosc sprawowania jej przez chorego lub cztonka rodziny sprawujacego opieke nad
chorym. Pacjenci z tej grupy przecietnie wiecej wydajg tez na dodatkowg pomoc domowg. Obserwowany jest
takze relatywnie wyzszy poziom kosztéw ponoszonych na artykuty higieniczne oraz kosmetyki, materiaty i
preparaty zwigzane z pielegnacjg skéry. Okoto 30 zt $rednio miesiecznie wynoszg koszty kazdej z pozostatych
kategorii: zapewnienie opieki dzieciom, dodatkowa pomoc domowa czy odziez specjalistyczna.

Rysunek 24. Srednie wydatki pacjentéw na dang kategorie kosztéw NIEMEDYCZNYCH w zwigzku z chorobg Le$niowskiego-Crohna,
w ciggu miesigca.
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Rysunek 25. Struktura kosztéw NIEMEDYCZNYCH ponoszonych przez pacjentéow w zwigzku z chorobg Lesniowskiego-Crohna.
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Srednie koszty ponoszone na cele niemedyczne przez pacjentdw o réznym poziomie aktywnosci choroby
Lesniowskiego-Crohna, podobnie jak w przypadku kosztéw medycznych osiggajg najwyiszy poziom w
przypadkach pacjentéw z umiarkowang i wysokg aktywnoscig choroby (CDAI >220). Pacjenci o najwiekszym
nasileniu choroby w ciggu miesigca wydajg tgcznie 666 zt na cele niemedyczne, jest to poziom zblizony do
poziomu kosztéw medycznych.

Nizsze koszty niemedyczne ponoszg pacjenci w okresie remisji, kiedy to chory nie odczuwa zadnych lub
prawie zadnych objawdéw (CDAI < 150) oraz pacjenci o niskiej aktywnosci choroby (CDAI od 150 do 220) -
$rednio wydajac ponizej 350 zt.

Struktura kosztow rézni sie w poszczegdlnych grupach badanych pacjentéw. Pacjenci w okresie remisji (CDAI
< 150) wydaja najwyzsze kwoty na diete prowadzong z uwagi na chorobe (41% wszystkich kosztow
niemedycznych) oraz na transport - dojazd do lekarza czy szpitala (25% wydatkow niemedycznych).

Waga kosztéw diety w kosztach niemedycznych pozostatych badanych grup pacjentéw ksztattuje sie na
zblizonym poziomie (20% kosztéw niemedycznych pacjentéw o umiarkowanej postaci choroby oraz 22% u
pacjentow o najwyzszej aktywnosci).

Udziat kosztéw transportu w wydatkach niemedycznych pacjentéw z umiarkowang postacig choroby jest
wyzszy (30% kosztéw), natomiast u pacjentdw o najciezszej postaci choroby Lesniowskiego-Crohna (CDAI
>220) nizszy (23% kosztow).
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Rysunek 26. Srednie wydatki pacjentéw na dana kategorie kosztéw NIEMEDYCZNYCH w zwigzku z chorobg Lesniowskiego-Crohna,

w ciggu miesigca, wedtug poziomu aktywnosci choroby.
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Rysunek 27. Struktura kosztéw NIEMEDYCZNYCH ponoszonych przez pacjentow w zwigzku z choroba Lesniowskiego-Crohna

wedtug poziomu aktywnosci choroby.
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Utracone dochody pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna w zwigzku z
chorobg

Jednym z istotnych elementéw wptywajgcych na obcigzenie finansowe pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-
Crohna jest utrata dochodéw z powodu choroby. Ograniczenia te dodatkowo wptywajg na dostepne do
dyspozycji srodki, i tak uszczuplone juz na skutek wysokich kosztéw zaréwno medycznych jak i
niemedycznych. W ramach badania analizowano skale absencji chorobowych (pacjenta oraz jego opiekuna)
oraz absencji dtugotrwatych - rent z tytutu niezdolnosci do pracy.

Metodologia obliczen — czasowa niezdolnos¢ do pracy

Pacjenci z chorobg Le$niowskiego-Crohna wskazywali na liczbe dni zwolnienia chorobowego w typowym
miesigcu z zaostrzeniem choroby. Ta informacja potgczona z danymi uzupetnianymi przez lekarza o liczbie
miesiecy remisji w ciggu roku pozwolita dla kazdego respondenta okresli¢ szacowang roczng liczbe dni
zwolnienia chorobowego. Spadek dochoddw w wyniku nieobecnosci w pracy wynika z réznicy pomiedzy
Swiadczeniem otrzymywanym z tego tytutu, a wynagrodzeniem za prace - w przypadku zasitku chorobowego
jest to 80% wartosci wynagrodzenia.

Zebrane dane o liczbie dni nieobecnosci w pracy przeliczono na petne miesieczne etaty, a nastepnie
przemnozono przez przecietng réznice pomiedzy wynagrodzeniem, a otrzymywanym S$wiadczeniem.
Przecietne miesieczne wynagrodzenie oszacowano na podstawie danych o przeciethym wynagrodzeniu w
gospodarce narodowej w roku 2017 (GUS, Komunikat Prezesa Gtéwnego Urzedu Statystycznego z dnia 9
lutego 2018 r. w sprawie przecietnego wynagrodzenia w gospodarce narodowej w 2017 r., 2018) oraz
strukturze wynagrodzen w podziale na wiek (GUS, Struktura wynagrodzen wedtug zawoddéw w pazdzierniku
2016 r., 2017). Ostatecznie obliczono $rednig miesieczng wartos¢ utraconych dochodéw na pacjenta.

Metodologia obliczen — trwata niezdolnos¢ do pracy

Pacjenci z chorobg Lesniowskiego-Crohna wskazywali w badaniu swdj aktualny status zawodowy oraz status
zawodowy bezposrednio przed zdiagnozowaniem choroby. Jako pacjentéw tracgcych potencjalne dochody z
tytutu niezdolnosci do pracy kwalifikowano osoby przebywajgce obecnie na rencie z tytutu choroby
Lesniowskiego-Crohna, ktére w momencie bezposrednio przed diagnoza byty aktywne zawodowo lub
studiowaty, a obecnie bytyby zatrudnione (przy czym w przypadku studentéw zatozono, ze zgodnie z danymi
publikowanymi przez Gtéwny Urzad Statystyczny dla tej grupy wiekowej, wspdtczynnik aktywnosci
zawodowej wyniesie 84.2%). Utracone dochody liczono tylko dla pacjentéw w wieku produkcyjnym.

Wartos$¢ utraconych dochoddédw oszacowano jako rdznice potencjalnego wynagrodzenia i renty z tytutu
niezdolnosci do pracy, wartosci te zostaty przeliczone do skali roku. Dane dotyczgce wysokosci
wynagrodzenia oraz zrdznicowania ptac w grupach wiekowych przyjeto na podstawie analogicznych zrédet
jak w przypadku analizy czasowej niezdolnosci do pracy.
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Utracone dochody pacjentéw z choroba Lesniowskiego-Crohna w zwigzku
Zz niezdolnoscia do pracy — wyniki analizy

Srednia warto$é¢ utraconych dochodéw przypadajgca na pacjenta wynosi ponad 500 zt w skali miesigca.
Utracone dochody bardzo mocno zwiekszajg sie wraz z nasileniem choroby, zwtaszcza dla grupy pacjentéw z
wartoécig CDAI powyzej 220. Srednia wartoé¢ utraconych dochodéw w grupie pacjentdw z remisja, a takze
z fagodng postacig choroby Lesniowskiego-Crohna nie przekracza 200 zt miesiecznie, podczas gdy przy
umiarkowanej lub ciezkiej postaci wartos¢ ta rosnie az do 1 130 zt. Gtéwnym elementem wptywajgcym na
utrate dochodu w tej ostatniej grupie jest trwata niezdolnos¢ do pracy (renty z tytutu niezdolnosci do pracy)
stanowi ona 95% catkowitej wartosci utraconych dochoddw.

Nieobecnos¢ opiekundéw w pracy jedynie w marginalnym stopniu wptywa na utrate dochodéw.

Tabela 3. Srednia, miesieczna wartos$¢ utraconych dochodéw przez pacjentéw z choroba Lesniowskiego-Crohna i ich rodzin
w zwigzku z czasowg i trwatg niezdolnoscig do pracy chorych oraz z nieobecnoscia w pracy opiekunéw chorych, wedtug stopnia
nasilenia choroby.

‘ CDAI <150 ‘ CDAI od 150 do 220 ‘ CDAI >220 ogétem
Czasowa niezdolno$¢ do pracy 39 zt 105 zt 58 zt 60 zt
Trwata niezdolno$¢ do pracy 120 zt 71zt 1071z 452 zt
Nieobecnos¢ w pracy opiekundw 1zt 1zt 1zt 1zt
tacznie 160 zt 177 zt 1130zt 513 zt
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Obcigzenie finansowe pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna

Choroba Lesniowskiego-Crohna w duzym stopniu obcigza pacjentéw zaréwno w aspekcie medycznym jak i
finansowym. Co wiecej, koszty wynikajgce z choroby, zaréwno te dotyczace biezgcych wydatkéw, jak i
utracone dochody, rosng gwattownie wraz z nasileniem objawéw.

Posta¢ choroby Lesniowskiego-Crohna z poziomem CDAI do wysokosci 220 wigze sie dla pacjenta z
wydatkami srednio okoto 650-750 zt miesiecznie. Koszty wynikajace z utraconych dochoddw stanowig tutaj
relatywnie mniejszg pozycje i nie przekraczajg 200 zt.

Liczby te rosng dwukrotnie, jezeli przyjrzymy sie pacjentom z umiarkowang i ciezkg postacig choroby.
Wydatki pacjenta wynoszg juz ponad 1 300 zt miesiecznie i dzielg sie niemal idealnie na potowe pomiedzy
koszty medyczne i niemedyczne. Jeszcze wiekszy wzrost kosztéw odnotowany jest jednak w kategorii
utraconych dochodéw. W tym przypadku gtéwnym czynnikiem determinujgcym koszt jest trwata niezdolnos¢
do pracy zwigzana z chorobg, a srednia wartos¢ utraconych dochodéw na jednego chorego przekracza 1 100
zt miesiecznie. tacznie Srednia miesieczna warto$é kosztow bezposrednich i utraconych dochodéw wynosi
2 450 zt, kwota ta stanowi niemal 60% sredniego wynagrodzenia brutto w 2017 roku, co obrazuje skale
problemu.

Tabela 4. Srednia miesieczna wartos¢ kosztéw bezposrednich i utraconych dochodéw pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna
i ich rodzin, wedtug stopnia nasilenia choroby.

CDAI od 150 do

CDAI <150 220 CDAI >220 ogoétem
Koszty bezposrednie tacznie: 673 zt 732 zt 1324 zt 929 zt
Koszty bezposrednie medyczne 329z 409 zt 658 zt 467 zt
Koszty bezposrednie niemedyczne 344 7 323z 666 zt 462 7t
Utracone dochody: 160 zt 177 zt 1130zt 513 zt
Czasowa niezdolnos¢ do pracy 39zt 105 zt 58 zt 60 zt
Trwata niezdolno$¢ do pracy 120zt 71zt 1071z 452 7t
Nieobecnos¢ w pracy opiekunéw 1z 1z 1z 1z
Koszty tacznie 833 zt 909 zt 2 454 zt 1442 zt
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Koszty posrednie ponoszone przez spoteczenstwo w zwigzku z utracong
produktywnoscia pacjentow z chorobg Lesniowskiego-Crohna

Koszty posrednie choroby z perspektywy spotecznej mozemy zdefiniowac jak zmniejszenie produktywnosci
w wyniku danej choroby (Jakubczyk M, 2010). Koszty posrednie obrazujg finansowe konsekwencje choroby
osoby aktywnej zawodowo, obejmujgc zmniejszong produktywnosé w wyniku nieobecnosci pacjenta w pracy
(czasowa lub trwata niezdolnos¢ do pracy), zmniejszong wydajnos¢ pracy z powodu choroby, a takze utracong
produktywnosé z powodu przedwczesnej smiertelnosci oséb w wieku produkcyjnym (Orlewska, 1999).

Do obliczen kosztéw posrednich w ramach tego opracowania wykorzystano metode kapitatu ludzkiego (ang.
HCA — human capital approach), ktéra zaktada, ze strata poniesiona przez spoteczenstwo wynika ze
zmniejszonej produktywnosci osoby chorej, co przektada sie na niepetne wykorzystanie kapitatu ludzkiego.
Jako miare utraconej produktywnosci zastosowano produkt krajowy brutto w przeliczeniu na jednego
zatrudnionego skorygowany wspdtczynnikiem wynikajgcym z malejgcej kraricowe]j produktywnosci pracy.

Ponizsza analiza obejmuje obnizong produktywnosé¢ pacjentdw i ich opiekunéw w aspekcie zaréwno
nieobecnosci w pracy (absenteizm) jak i nizszej efektywnosci podczas pracy (prezenteizm).

Koszty obnizonej produktywnosci

W ramach analizy kosztow obnizonej produktywnosci uwzgledniono nieobecnosci w pracy pacjentéw
z chorobg Lesniowskiego-Crohna (czasowa i trwata niezdolnosé do pracy), nieobecnosci w pracy cztonkéw
rodziny pacjentki w zwigzku ze sprawowaniem nad nimi opieki (nieobecno$s¢ w ramach zwolnienia
lekarskiego na opieke nad chorym cztonkiem rodziny), a takze obnizong efektywnos¢ pracy (prezenteizm).

Zrédta danych

W analizie wykorzystano dane deklaratywne pacjentéw o liczbie dni nieobecnosci w pracy w danym okresie
z powodu choroby Lesniowskiego-Crohna (czasowa niezdolno$¢ do pracy), o statusie zawodowym obecnie i
bezposrednio przez zachorowaniem oraz o liczbie dni nieobecnosci w pracy w danym okresie cztonkéw
rodziny w zwigzku z opieka petniong nad pacjentem (nieobecno$¢ wramach zwolnienia lekarskiego
zwigzanego z opiekg nad chorym cztonkiem rodziny). Te same dane wykorzystano w analizie utraconych
dochoddw pacjentéw we wczesniejszym rozdziale niniejszego raportu.

Kwestionariusz badania zawierat dodatkowo pytania zgodne z kwestionariuszem World Health
Organization’s Heath and Work Performance Questionnaire (HPQ). Dane te pozwolity na oszacowanie skali
prezenteizmu.

Metodologia obliczen

Aby obliczy¢ wartosé obnizonej produktywnosci z powodu czasowej niezdolnosci do pracy pacjentow z
chorobg Lesniowskiego-Crohna oraz z powodu nieobecnosci w pracy ich opiekundw, zebrane dane o liczbie
dni nieobecnosci w pracy pacjentdw i opiekundw przeliczono na petne etaty, a nastepnie przemnozono przez
wartosé PKB w przeliczeniu na jednego zatrudnionego w roku 2017 (GUS, Monitoring Rynku Pracy - Kwartalna
informacja o rynku pracy w czwartym kwartale 2017 r., 2018) skorygowang o wspotczynnik wynikajacy z
malejgcej krancowej produktywnosci pracy.
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Analogicznie, aby obliczy¢ warto$¢ obnizonej produktywnosci z powodu trwatej niezdolnosci do pracy
oszacowano liczbe etatéw ,utraconych” na skutek choroby Lesniowskiego-Crohna (pacjenci, ktorzy byli
zatrudnieni przed rozpoznaniem choroby, a stali sie rencistami z powodu niezdolnosci do pracy oraz studenci,
ktérzy weszliby na rynek pracy, ale otrzymali orzeczenie o niezdolnosci do pracy - w tym drugim przypadku
wartosci sg korygowane o wspétczynnik aktywnosci zawodowej w odpowiedniej grupie wiekowej).

Niezalezny zestaw obliczen zostat przeprowadzony w celu oszacowania obnizonej efektywnosci pracy
pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Zastosowane podejscie polegato na przeliczeniu rocznego czasu
pracy deklarowanego przez chorych w badaniu na liczbe petnych etatéw, skorygowanie ich o wspétczynnik
efektywnosci pracy i podzieleniu przez catg populacje chorych w celu uzyskania wartosci przypadajacej na
jednego chorego. Wspdtczynnik efektywnosci chorego w pracy, zgodnie z metodologia WHO, polegat na
poréwnaniu wskazanej przez respondenta witasnej wydajnosci pracy oraz przecietnej wydajnosci pracy
wiekszosci 0s6b wykonujgcych prace podobng (réwniez na podstawie deklaracji pacjenta). Wspdtczynnik
efektywnosci pracy byt korygowany tak, aby zawierat sie w przedziale od 0,25 do 1,5.

Wyniki analizy

Wysokos¢ kosztow posrednich mierzona wartoscig utraconej produkcji, analogicznie jak to byto w przypadku
kosztéw ponoszonych przez pacjentdéw, uzalezniona jest od stopnia nasilenia choroby. Srednia wartoéé
miesiecznych kosztéw posrednich dla pacjentéw z CDAI ponizej 150 punktéw wyniosta 512 zt, a wartosc ta
wynikata przed wszystkim ze zwolnien lekarskich oraz w nieco mniejszym stopniu z trwatej niezdolnosci do
pracy (renty). Analizy nie wykazaty mniejszej efektywnosci pracy w tej grupie pacjentéw (prezenteizm).
W przypadku pacjentow o niskiej aktywnosci choroby (CDAI pomiedzy 150 a 220) koszt rosnie do 1 591 zt i
jest on w wiekszosci generowany przez zwolnienia lekarskie, a w mniejszym stopniu réwniez przez obnizong
wydajnos¢ pracy oraz renty z tytutu niezdolnosci do pracy. Koszt w grupie pacjentéw z umiarkowang lub
wysoka aktywnoscig choroby zwieksza sie istotnie w poréwnaniu do poprzedniej grupy i osigga wartos¢ 3 419
zt. Ten koszt determinowany jest w najwiekszym stopniu trwatg niezdolnoscig do pracy (ponad 2 000 zt) oraz
mniejszg wydajnoscig w pracy (ponad 900 zt).

Tabela 5. Srednie miesieczne koszty obnizonej produktywnosci przypadajace na jednego chorego z chorobg Leéniowskiego-Crohna,
wedtug stopnia nasilenia choroby.

CDAI od 150 do

CDAI <150 220 CDAI >220
Czasowa niezdolnos¢ do pracy 301zt 1063zt 441 zt 508 zt
Trwata niezdolnos¢ do pracy 212 7t 181 zt 2 065 zt 868 zt
Nieobecnos¢ w pracy opiekundéw 6 zt 5zt 10 zt 7 zt
Obnizona efektywnos¢ pracy -8zt* 342 7 902 zt 386 zt
Koszty posrednie tacznie 512 zt 1591zt 3419 zt 1769 zt
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Tabela 6. Srednie roczne koszty obnizonej produktywnosci pacjentéw z choroba Lesniowskiego-Crohna.

CDAI od 150 do

CDAI <150 CDAI >220
Czasowa niezdolno$¢ do pracy 3618 zt 12 756 zt 5297 zt 6 100 zt
Trwata niezdolnoé¢ do pracy 2 548 zt 2175zt 24 784 zt 10411z
Nieobecno$é w pracy opiekunéw 68 zt 54 z¢ 123 zt 83zt
Obnizona efektywno$¢ pracy -95 zt* 4109 zt 18 823 zt 5657 zt
Koszty roczne tacznie 6139 zt 19 095 zt 41 028 zt 21 225 zt

*Metodologia WHO opiera sie w obliczeniach na poréwnaniu deklarowanej przez respondenta wydajnosci wiasnej oraz przecietnej
na danym stanowisku. W sytuacji nieistotnego wptywu choroby na wydajnosé pracy oraz gdy wieksza czes¢ respondentdw oceni
swojg wydajnos¢ pracy jako wiekszg niz typowa na danym stanowisku, warto$¢ wynikowa moze by¢ ujemna.

Srednia wartoé¢ utraconej produkcji w skali roku waha sie od okoto 6 000 zt w przypadku pacjentéw z
poziomem CDAI < 150 az do ponad 40 000 zt u pacjentéw z umiarkowang lub ciezkg postacig choroby. Kwoty
te uwzgledniajac liczbe pacjentdw w poszczegdlnych grupach przektadajg sie na roczng utrate wartosci
produkcji w wysokosci 138, 5 min zt.

Warto jednocze$nie wspomnieé, ze jednym z kluczowych czynnikdw determinujagcym wysokos$¢ kosztow
posrednich jest PKB w przeliczeniu na jedng osobe zatrudniong w gospodarce. To oznacza, ze w rozwijajacej
sie gospodarce koszty posrednie ciggle sie zwiekszajg (zaktadajgc niezmieniong epidemiologie, diagnostyke
oraz skutecznosé leczenia), poniewaz osoby, ktére sg wytaczone z rynku pracy mogtyby wytwarza¢ coraz
wiekszg wartos¢ produkcji. W duzym uproszczeniu mozna przyjaé, ze wzrost kosztow posrednich bedzie
analogiczny do wzrostu PKB na mieszkanca, przy zatozeniu pozostatych czynnikdw niezmienionych.

taczne koszty wynikajace z choroby Lesniowskiego-Crohna w zaleinosci od
aktywnosci choroby

Zaréwno w przypadku kosztéw ponoszonych przez pacjenta, jaki i kosztéw posrednich, wyraznie widoczne
jest dynamiczne zwiekszanie sie kosztéw wraz ze wzrostem aktywnosci choroby. Z punktu widzenia pacjenta
krytyczne jest przesuniecie sie pacjenta z grupy o fagodnej postaci choroby Lesniowskiego-Crohna do grupy
o umiarkowanej lub ciezkiej postaci, jest tam obserwowany wzrost tgcznych kosztédw z poziomu okoto 900 zt
do ponad 2 400 zt, co oznacza niemal potrojenie tej wartosci. W przypadku kosztéw posrednich istotny wzrost
wartosci obserwowany jest zaréwno przy poréwnaniu pacjentédw o wspoéfczynniku CDAI < 150 i pacjentow z
CDAI od 150 do 220 (wzrost 3-krotny z poziomu 500 zt do ponad 1 500 z1), jak i przy poréwnaniu tej ostatniej
grupy do pacjentow z umiarkowang lub ciezkg postacig (podwojenie wartosci do kwoty ponad 3 400 zt).

Wartosci te jednoznacznie wskazujg, ze niedopuszczenie do progresji choroby powoduje znaczne
oszczednosci po stronie pacjenta, ale w jeszcze wiekszym stopniu ogranicza koszty posrednie wptywajgce na
gospodarke i spoteczenstwo.

/)@ )/ Koszty bezposrednie i posrednie ponoszone przez pacjentéw z Chorobg Lesniowskiego-Crohna

40



Rysunek 28. taczne koszty ponoszone przez pacjentéw z chorobay Lesniowskiego-Crohna w zaleznosci od stopnia aktywnosci
choroby.
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Rysunek 29. Koszty posrednie wynikajace z choroby Le$niowskiego-Crohna w zaleznosci od stopnia aktywnosci choroby.
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