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WSTEP

Przedstawiamy Panistwu raport natemat dostepu do leczenia stwardnienia rozsianego w Polsce
z perspektywy interesariuszy systemowych. Raport jest podsumowaniem debaty z 18 kwietnia
2018 r. na Uniwersytecie Stefana Kardynata Wyszynskiego w Warszawie pomiedzy kluczowymi
interesariuszami systemu ochrony zdrowia i opieki spotecznej.

Rozpoczynajac debate, ks. Rektor Prof. dr hab. Stanistaw Dziekonski powiedziat:,,Odpowiednia
i szybka pomoc jest kluczowa w kazdej chorobie. Jest to niestety bardzo widoczne przy stwardnieniu
rozsianym. Tu kazda zwtoka, szczegdlnie w przypadku kolejnych rzutéw choroby, moze oznaczac réznice
miedzy mtodym, niezaleznym, aktywnym zawodowo i spotecznie cztowiekiem, a uzaleznionym od wozka
i opieki innych. To oznacza nie tylko utracone zyski jego pracy czy koszty dla budzetu parnstwa, ale
i cierpienie samego chorego, a takze jego bliskich. A tego mozna unikngc. Wraz z rozwojem naszego
kraju, z roku na rok poprawia sie dostep pacjentow do skutecznych kuracji. Jest to zastuga pojawiania
sie nowych mozliwosci terapii oraz decyzji systemowych ministra zdrowia. Jestesmy na bardzo dobrej
drodze, ale jeszcze wiele tematow wymaga zaadresowania. Dlatego ciesze sie, ze UKSW moze wigczyc
sie w ten proces i dyskusje o tym, jak podnosic standardy opieki w Polsce, jak parnistwo polskie moze
wesprzec tych, ktorzy muszq zmierzyc sie chorobg oraz jak nie zostawiac ich samych i jak mogq oni
dalej normalnie funkcjonowac”.

Gtéwnym celem raportu jest przedstawienie najwazniejszych zagadnien oraz kluczowych
dziatan prowadzgcych do optymalizacji opieki nad chorymi na SM w Polsce. Szczegdlnie waznym
jest, aby w realizacji tych zadan wystepowata wspodtpraca miedzyresortowa oraz regularny dialog
pomiedzy interesariuszami systemowymi.

Zapraszamy do zapoznania sie z wynikami raportu i zachecamy do wspodtpracy. Wierzymy,
ze wspolne dziatania wszystkich interesariuszy systemowych doprowadzg do poprawy dostepnosci
i optymalizacji opieki w systemie ochrony zdrowia i opieki spotecznej w Polsce dla chorych na

stwardnienie rozsiane.

Natalia Miller Tomasz Wroblewski
Fundacja WHC Fundacja WEI
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STRESZCZENIE

Dzieki wprowadzeniu w Polsce do refundacji publicznej lekéw zawartych w standardach
terapeutycznych, lekarze wuzyskali mozliwos¢ indywidualizowania leczenia chorych na
stwardnienie rozsiane, polegajgcy na dobieraniu okreslonego leku do stanu zdrowia i aktywnosci
zyciowej pacjenta.

W Polsce dostep do leczenia modyfikujgcego przebieg choroby ma ok. 26% zdiagnozowanych
chorych na SM (12 tys. z 46 tys.). Oznacza to, ze w Polsce do leczenia ma dostep co czwarty
zdiagnozowany chory z SM, natomiast w UE, co drugi zdiagnozowany chory.

Kryteria programéw lekowych w Polsce ograniczajg dostep chorych do lekéw drugiej linii.
W 2017 r. w ramach terapii Il linii leczonych byto tylko 9% (1 061) chorych na SM. Oznacza to,
ze obecnie tylko co jedenasty chory na SM ma dostep w Polsce do leczenia Il linii, gdy w Europie
co 4-ty (25% leczonych chorych na SM).

Fundamentalnym jest rowniez szybsze kwalifikowanie chorych leczonych nieskutecznie
w ramach | linii terapii do leczenia Il linii.

Pozytywnym dziataniem Ministra Zdrowia byto wydtuzenie 5-letniego okresu terapii chorych
w Il linii fingolimodem od 1 marca 2018 r. Pacjenci leczeni natalizumabem oczekujg analogicznej
decyzji resortu zdrowia w pierwszej potowie 2018 r. Postulowane jest réwniez objecie leczeniem
natalizumabem w ramach terapii llI-liniowej pacjentéw chorych na SM - JCV dodatnich. Obecnie
osrodki neurologiczne dysponujg petng wiedzg oraz nowoczesng diagnostykg monitorujgca
bezpieczenstwo terapii.

Rekomendowane jest wprowadzenie modelu opieki koordynowanej w stwardnieniu rozsianym.
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SM W POLSCE Z PERSPEKTYWY
NEUROLOGA

Prof. dr hab. med. Danuta Ryglewicz

Konsultant Krajowy w dziedzinie neurologii

Dr hab. med. Beata Zakrzewska-Pniewska
Katedra i Klinika Neurologii

| Wydziatu Lekarskiego WUM w Warszawie

W Polsce na stwardnienie rozsiane (SM) choruje okoto 44-46 tys. osdb. Posta¢ rzutowo-
remisyjng SM zdiagnozowano u 68,9% chorych, wtdérnie-postepujacg u 21,7% chorych, a postac
pierwotnie-postepujacg u 9,4% chorych.

W terapii chorych na stwardnienie rozsiane (SM) powinno dgzy¢ sie do optymalizacji
opieki, ktora musi nadgza¢ za postepem wiedzy, poszerzajgcych sie mozliwosci diagnostycznych
i terapeutycznych oraz rosngcej swiadomosci dotyczgcej interdyscyplinarnego podejscia do chorego.
W Polsce chorzy ze stwardnieniem rozsianym leczeni sg w ramach Programow Lekowych, ktére
sg modyfikowane w zwigzku z rejestracjg nowych produktéw leczniczych oraz zmieniajgcych sie
standardow postepowania.

W 2016r. przez grupe ekspertéw Polskiego Towarzystwa Neurologicznego zostaty opracowane
iopublikowane zalecenia dotyczgce leczenia chorych na stwardnienie rozsiane. ! Dzieki wprowadzeniu
w Polsce do refundacji publicznej lekdw zawartych w standardach terapeutycznych, lekarze uzyskali
mozliwos$¢ indywidualizowania leczenia chorych na stwardnienie rozsiane, polegajgcg na dobieraniu

okreslonego leku do stanu zdrowia i aktywnosci zyciowej pacjenta. 2

! Jacek Losy, Halina Bartosik-Psujek, Anna Cztonkowska, Katarzyna Kurowska, Zdzistaw Maciejek, Dagmara Mirowska-
-Guzel, Andrzej Potemkowski, Danuta Ryglewicz, Adam Stepien. Leczenie stwardnienia rozsianego. Zalecenia Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego. Pol. Przegl. Neurol 2016;12(2):80-95

Dostepne: https://journals.viamedica.pl/polski_przeglad_neurologiczny/article/view/48570

RAPORT WHC | WEI 5



DOSTEP DO LECZENIA STWARDNIENIA ROZSIANEGO W POLSCE
Z PERSPEKTYWY INTERESARIUSZY SYSTEMOWYCH

W Polsce dostep do leczenia modyfikujgcego przebieg choroby ma ok. 26% zdiagnozowanych
chorych na SM (12 tys. z 46 tys.), co wskazuje, ze dostep do leczenia jest ograniczony. Nalezy
jednak podkresli¢, ze w wielu wojewddztwach nie ma kolejek do Programéw Lekowych albo s3
one niewielkie. By¢ moze wynika to z faktu, ze istotny odsetek chorych jest leczony w ramach préb
klinicznych. Nalezy réwniez zwrdci¢ uwage, ze przyczyna kolejek w wielu przypadkach sg problemy
organizacyjne oraz sposob finansowania, ktéry wymusza konieczno$¢ comiesiecznych wizyt
pacjentéw w jednostkach prowadzacych programy lekowe.

Dodatkowo, stosowane w Polsce kryteria programoéw lekowych ograniczajg dostep chorych
do lekéw drugiej linii. W 2017 r. w ramach terapii Il linii leczonych byto tylko 9% (1 061) chorych
z 11 781 chorych na stwardnienie rozsiane leczonych w ramach dwéch programoéw lekowych.
Oznacza to, ze obecnie tylko co jedenasty chory na SM ma dostep w Polsce do leczenia Il linii, gdy

w Europie $rednio co czwarty (25% leczonych chorych na SM).

Liczba chorych na stwardnienie rozsiane leczona w ramach programoéw lekowych
terapig | i Il linii w latach 2014-2017

2014 2015 2016 2017

Mlilllinia ™llinia Ml linia

Zrédto. Opracowanie Prof. D. Ryglewicz, 2018

2 W Polsce na dzieri 18.05.2018 r. nie byty refundowane zarejestrowane w 2017 r. w Unii Europejskiej leki: ocrelizumab
i cladribina. (przyp. JG)
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Oczekiwane jest przedtuzenie 5-letniego okresu terapii dla natalizumabu (analogicznie do
decyzji Ministerstwa Zdrowia z 1.03.2018 r. dotyczacej fingolimodu). Postulowane jest objecie
leczeniem natalizumabem w ramach terapii ll-liniowej pacjentéw chorych na SM — JCV dodatnich.
Obecnie osrodki neurologiczne dysponujg petng wiedzg oraz nowoczesng diagnostykg monitorujaca
bezpieczenstwo terapii.

Fundamentem jest rowniez szybsze kwalifikowanie chorych leczonych nieskutecznie
w ramach | linii terapii do leczenia Il linii. Wg aktualnych danych w 2017 r. z 1 do Il linii terapii przeszto
29 chorych. Wczesne wiaczenie do terapii wydtuza czas bez progresji choroby, co w praktyce oznacza
dtuzszg aktywnos¢ spoteczng i zawodowa chorego.

Ogotem w Polsce w 122 osrodkach sg zarejestrowane Programy Lekowe leczenia lekami | linii
i w 46 osrodkach Programy Lekowe leczenia lekami Il linii. Wsrdd nich jest ok. 20% placowek, ktore
majg pod opieka mniej niz 30 chorych na SM. Kolejki oczekujgcych tworzg sie w duzych osrodkach,

w ktérych prowadzone sg programy lekowe I-szej i ll-giej linii terapii.

Odsetek osrodkow wg liczby leczonych chorych w ramach programéw lekowych

>300 chorych,11% <20 chorych,22%

>200 chorych,9%

100-199 chorych,13%

Zrédto. Opracowanie Prof. D. Ryglewicz, 2018
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Najbardziej istotne problemy dotycza:

Sposobu finansowania kosztow obstugi — powinna by¢ wprowadzona stawka ryczattowa,
wyptacana co 3 miesigce niezaleznie od liczby odbytych wizyt;

Systemu organizacji leczenia chorych (opieka koordynowana vs. osrodki referencyjne);
Zniesienia ograniczen czasowych dotyczgcych dtugosci czasu leczenia natalizumabem oraz
zmodyfikowania zasady postepowania z chorymi, u ktérych stwierdza sie przeciwciata JCV;
Nalezy réwniez zmodyfikowac definicje nieskutecznosci leczenia lekamii I-szej linii, obecna
definicja powoduje, ze chorzy z aktywnym procesem chorobowym sg zbyt dtugo, niepotrzebnie
leczeni lekami I-szej linii;

Model opieki powinien by¢ oparty na osrodkach neurologicznych specjalizujgcych sie
w multidyscyplinarnej opiece nad chorymi na stwardnienie rozsiane. Optymalnym rozwigzaniem
bytoby stworzenie osrodkéw koordynujgcych, obejmujgcych opiekg ok. 1-2 min mieszkancow.
Osrodek koordynujgcy powinien wspotpracowaé z mniejszymi osrodkami neurologicznymi.
Osrodki koordynujgce powinny mieé petne zaplecze diagnostyczne oraz wielospecjalistyczne
kadry medyczne. Bardzo waznym jest, aby leczenie modyfikujgce chorobe byto wpierane

rehabilitacjg lecznicza.

RAPORT WHC | WEI
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n SM W POLSCE Z PERSPEKTYWY PACJENTA

Malina Wieczorek
Fundacja SM Walcz o siebie

Sytuacja chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce ulegta znaczgcej poprawie w ostatnich
latach. Zwiekszyt sie dostep do terapii modyfikujgcej przebieg choroby w zakresie refundacji lekéw
zawartych w standardach terapii. Bardzo wazne dla chorych na SM byto wydtuzenie 5-letniego okresu
terapii drugiej linii fingolimodem. Chorzy czekajg na analogiczng i jak najszybszg decyzje Ministra
Zdrowia dotyczgcg przedtuzenia terapii natalizumabem.

Chorzy na stwardnienie rozsiane nie sg jednorodng grupga. Sg to ludzie, ktérzy zachorowali
niedawno lub otrzymali odpowiednio wczesnie leczenie modyfikujgce i funkcjonujg normalnie oraz
chorzy, ktérzy nie dostali takiego leczenia i ktérych niepetnosprawnos¢ bardzo szybko sie rozwineta.
Chorzy na SM chca jak najdtuzej pracowaé, by¢ aktywni zyciowo, rodzinnie, normalnie zy¢ z choroba.
Wazne jest przy tym, aby czuli sie bezpiecznie, mieli dostep do lekdéw i rehabilitacji oraz wsparcia
psychologicznego.

Potrzeby chorych sg stuchane zarowno w Ministerstwie Zdrowia, jak i w Narodowym Fundusz
Zdrowia. Odbywajg sie regularne spotkania w ramach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia
Rozsianego w Sejmie RP. Wazne jest jednak, aby wnioski z dyskusji przektadaty sie na szybkie
decyzje administracyjne i finansowe.

W wiekszosci osrodkow klinicznych skroécit sie czas oczekiwania na terapie w ramach
programéw lekowych. Nie do zaakceptowania jest jednak oczekiwanie chorych w kolejkach do
programoéw lekowych w pozostatych osrodkach. Z danych NFZ wynika, ze na leczenie w pierwszej
linii czeka obecnie 806 chorych (przypadki stabilne - 678 chorych, przypadki pilne — 128 chorych),
w drugiej linii— 20 chorych (przypadki stabilne - 19 chorych, przypadki pilne — 1 chory). * To w sumie az
826 chorych na stwardnienie rozsiane bez mozliwosci dostepu do leczenia modyfikujgcego przebieg

choroby.
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Liczba chorych na SM oczekujacych na leczenie w programach lekowych NFZ, w podziale

na przypadki stabilne i pilne, maj 2018 826

678

128 129

19 B

Stabilne Pilne Razem

20

MIlinia ™Il linia ==Razem

Zrédto. Opracowanie Dr J. Gierczynski na podstawie danych NFz, 2018

Jednoczesnie z danych sprawozdawczych NFZ wynika, ze niektére osrodki leczagce SM w ramach
programoéw lekowych nie wykonaty w petni kontraktu w 2017 r. Oznacza to, ze srodki finansowe

przeznaczone przez ptatnika publicznego na leczenie chorych na SM nie zostaty wykorzystane.

3 Ogoélnopolski Informator o Czasie Oczekiwania na Swiadczenia Medyczne NFZ, Maj 2018
Dostepne: http://kolejki.nfz.gov.pl/Informator/Index/
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Urszula Jaworska

Fundacja Urszuli Jaworskiej

“To tak, jakbysmy znalezli niezwykle skuteczng technike ratowania ludzi przed utonieciem, ale po
wyciagnieciu cztowieka z wody pozostawili go kaszlgcego na wpdt uduszonego, wtasnemu losowi
w poczuciu, ze zrobilismy to, co do nas nalezato” (Fitzhugh Mullan) ...my robimy wiece;.

To motto fundacji, ktore jest z nami juz od ponad 20 lat. Ciggle aktualne i motywujgce do
nowych dziatan na rzecz pacjentéw. Wszystko zaczeto sie w 1997 roku, kiedy Urszula Jaworska, jako
pierwsza pacjentka w Polsce, przeszta przeszczep szpiku od niespokrewnionego dawcy. Ten pionierski
w dziejach polskiej medycyny zabieg odbyt sie w Klinice Hematologii Slaskiej Akademii Medycznej
w Katowicach, a zabiegu dokonat profesor Jerzy Hotowiecki z zespotem. To wiasnie te doswiadczenia
walki o wtasne zycie zadecydowaty o powstaniu naszej organizacji.

Poczatkowo fundacja zajmowata sie wsparciem chorych na biataczke oraz przez wiele
lat byta najwiekszym pod wzgledem liczby zarejestrowanych osdb Bankiem Dawcéw Szpiku
Kostnego w Polsce. To dzieki osobistemu zaangazowaniu Urszuli Jaworskiej i catego zespotu idea
dawstwa szpiku stata sie w Polsce tak popularna. Nasz rejestr obecnie zrzesza ponad 11 000
dawcow szpiku. Jest takze rejestrem, ktéry na swoim koncie ma juz 34 udane przeszczepienia
szpiku kostnego pochodzace od dawcow zarejestrowanych w Fundacji, a dobrano juz kolejnych,
zgodnych genetycznie polskich dawcéw dla polskich pacjentow. Przez wiele lat dziatalnosci
nauczylismy sie, jak rozpoznawaé potrzeby pacjentéw przewlekle chorych i jak skutecznie radzic¢
sobie z problemami, ktore czekajg na ich drodze. Od kilku lat dodatkowo wspieramy chorych na
nowotwory, SM, WZW C, szpiczaka mnogiego, nowotwory mozgu. Zdobytg wiedze staramy
sie przekaza¢ chorym, ich rodzinom na inicjowanych przez nas warsztatach i spotkaniach
z pacjentami. Swoje cele fundacja realizuje rowniez przez organizowanie Ogdlnopolskich Kampanii
Spotecznych, konferencji prasowych, akcji edukacyjnych i informacyjnych w prasie, radio i telewizji.
Fundacja Urszuli Jaworskiej jest autorem projektu opieki koordynowanej dla pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym - KOSM, ktory byt tworzony wraz z wieloma ekspertami i zyskat akceptacje

NFZ i niebawem wejdzie w faze pilotazowg w kilku polskich szpitalach.
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,ldea opieki koordynowanej nie jest nowa i zawsze byta czescig medycyny w mniejszym lub
wiekszym stopniu. Mozna pokusic sie o stwierdzenie, ze kiedys o te koordynacje opieki nad pacjentem
byto duzo tatwiej niz teraz, gdy dobra opieka to sztuka tgczenia wiedzy z wielu obszaréw, zaréwno
medycyny, jak i opieki spotecznej oraz srodowiskowej, dietetyki i profilaktyki zdrowia. Informacje
0 naszym stanie zdrowia ma wiele réznych instytucji, ale sg one wyrywkowe i niepetne, co nie pomaga
w tworzeniu catosciowych kompleksowych systemdw. Pracownicy fundacji, dziatajgc dla pacjentéow
od ponad 20 lat, nauczyli sie rozumie¢, ze dobry system opieki nad pacjentem moze powstac tylko
wtedy, jesli bedziemy tworzy¢ projekt dwutorowo i oprzemy go na dwdch gtéwnych filarach: wiedzy
odpacjenckiej opartej na rzetelnych badaniach potrzeb pacjentéw oraz wiedzy systemowej od
wysokiej klasy specjalistow, ktorzy dziatajg w swoich obszarach w réznych instytucjach panstwowych
i firmach komercyjnych. Tylko takie potgczenie moze przyniesc¢ sukces stworzenia dobrego projektu
opieki koordynowanej nastawionej na pacjenta. Podczas tworzenia projektu napotykaliSmy wiele
problemdw, a jednym z najtrudniejszych jest potgczenie wszystkich instytucji dziatajgcych na rzecz
pacjenta, by mogty dac czes¢ swojej wiedzy do projektu, ale przede wszystkim po to, by byty w stanie
zaangazowac przynajmniej czes¢ swoich zasobow podczas fazy pilotazowe] i wdrozeniowej. Mamy
nadzieje, ze to udato sie to osiggnac.

Kluczowa role w tym procesie tgczenia zasobéw bedzie odgrywat system IT, ktory w obecnej
dobie rozwoju medycyny i iloSci przetwarzanych informacji jest jedynym gwarantem skutecznosci
tego procesu. System informatyczny i tworzona aplikacja bedzie w stanie skutecznie powigzac
najwazniejszych uczestnikdw procesu koordynacji, a przede wszystkim pacjenta, lekarza oraz osobe-
koordynatora pacjenta.

Koordynator pacjenta to nowe rozwigzanie nieobecne dotychczas w naszym polskim systemie
opieki zdrowotnej, ale przez wielu specjalistdw uwazane za niezbedne ogniwo tgczgce wszystkich
pozostatych uczestnikdow procesu opieki: pacjentéw, lekarzy, rehabilitantow, administracje szpitala,
POZ, AOS, opieke spoteczng i Srodowiskowg, ZUS, KRUS czy PFRON i wiele innych. Jako fundacja
mamy Swiadomos¢, ze model opieki koordynowanej nad SM to tylko poczatek dtugiej drogi do

wdrozenia opieki koordynowanej i kompleksowej nad wszystkimi pacjentami, niezaleznie od
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jednostki chorobowej. Wiemy, ze proby takie sg podejmowane na réznych ptaszczyzn i liczymy, ze
uda sie wprowadzi¢ taki model wszedzie.”

Innym projektem fundacji bedzie jest opracowanie zatozen do praw i bezpieczenistwa pacjenta.
Aktualnie wraz z zaproszonymi instytucjami pracujemy nad wytycznymi do tego projektu. Pracownicy
fundacji dodatkowo wspierajg infolinie Rzecznika Praw Pacjenta w ramach projektu ,tgczy nas
pacjent”. Urszula Jaworska, prezes fundacji, mimo wielu obowigzkéw stara sie tgczy¢ prace ze
wspieraniem innych organizacji m.in. OFOPu czy innych stowarzyszen pacjenckich. Od kilku lat
czynnie dziata przy Rzeczniku Praw Pacjenta jako Cztonek Rady Spotecznej RPO. W rankingu listy
stu Pulsu Medycyny najbardziej wptywowych oséb w polskim systemie ochrony zdrowia w 2017 r.
znalazta sie na 38. miejscu. Od lutego 2018 roku bierze udziat w pracach Komitetu Zdrowia Krajowej

Izby Gospodarcze;j.
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Tomasz Pote¢
Przewodniczqcy

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Zalezy nam na tym, by chorzy w Polsce mieli dostep do lekéw jak chorzy w catej Europie.
Bardzo wazne jest przedtuzenie leczenia natalizumabem powyzej 5 lat. Sytuacja niepewnosci jest dla
pacjentéw przyjmujgcych ten lek ogromnym stresem. Codziennie odbieramy telefony od ludzi, ktdrym
w czerwcu konczy sie mozliwosé korzystania z tego programu lekowego. To osoby, ktore nie poddaty
sie chorobie: zatozyly rodziny, wziety kredyty, pracujg. Leki im pomagajg, a ich odstawienie bytoby
dramatem. Chory pozbawiony terapii moze doznac rzutow SM, szybko postepujgcych jeden za drugim,
ktore go doprowadzg do powaznej niepetnosprawnosci. Dzi$ ci pacjenci zyjg niejako w zawieszeniu.
Taka sytuacja nie powinna mie¢ miejsca, gdyz przewlekty stres moze wywotac rzut choroby.

Pocieszajgce jest to, ze nie rozmawiamy juz w Polsce o tym, czy leczy¢ chorego, ale o zmianach
w systemie, ktére mogg pomdc w zapewnieniu jeszcze lepszej opieki. To, co wydaje sie wazine,
to wigczenie do tych rozmow innych resortdw niz Ministerstwo Zdrowia — Ministerstwo Finansow,
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej. Trzeba uswiadomi¢ decydentom, ze inwestycja
w chorego na SM, panstwu jako instytucji, po prostu sie optaca.

W Polsce mamy bardzo utrudniony dostep do rehabilitacji, wiec chory, jezelisam nie zorganizuje
sobie opiekuna rehabilitacyjnego, albo jezeli organizacje takie jak nasza nie spowodujg, ze ta
rehabilitacja dla pacjenta bedzie dostepna, to jest on pozostawiony sam sobie. Dostep w SM do
rehabilitacji jest na ogdlnych zasadach. Nie traktuje sie stwardnienia rozsianego jako chorobe, ktora
powinna by¢w sposdb szczegdlny objeta dostepem do rehabilitacji. Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego od wielu lat zabiega o to, by taka linie stworzy¢ i by chorzy ze stwardnieniem rozsianym
mogli korzysta¢ w wiekszym stopniu z rehabilitacji. Niestety, do dzis$ jeszcze to nie nastgpito. Nam,
jako Stowarzyszeniu, udaje sie organizowac srodki z réznych zrédet i w miare mozliwosci zapewniac
chorym, zwtaszcza z pierwotnie postepujgcg postacig SM, pomoc w postaci rehabilitacji. To juz
jest rehabilitacja domowa i rehabilitant musi przyjecha¢ do domu pacjenta, bo on sam juz nie jest

w stanie z niego wy;jsc.
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SM W POLSCE Z PERSPEKTYWY
EKSPERTA SYSTEMOWEGO

Dr n. med. Jakub Gierczyniski, MBA

Ekspert systemu ochrony zdrowia

Stwardnienie rozsiane moze by¢ wkrétce w Polsce modelowym przyktadem, w jaki sposdb
zastosowanie witasciwego zarzgdzania chorobg i zmianami systemowymi spetniajgcymi wymogi
opieki koordynowanej oraz ochrony zdrowia zorientowanej na warto$¢ moze prowadzi¢ do poprawy
stanu zdrowia chorych, racjonalizacji wydatkéw NFZ oraz zahamowania wzrostu kosztéw posrednich.
Moze by¢ przyktadem sukcesu, ktdry mozna odnies¢ w polskim systemie ochrony zdrowia dzieki
wspotpracy pomiedzy wszystkimiinteresariuszami systemu oraz prowadzeniu konsekwentnej polityki
zdrowotnej. Koszty ponoszone na poziomie NFZ nalezy traktowac jako inwestowanie w zdrowie
i jakos¢ zycia chorych na SM. Udowodniono, ze terapie modyfikujgce przebieg choroby spowalniajg
jej przebieg, a postep choroby prowadzi do wyzszych kosztow ponoszonych na leczenie chorych

przez ptatnika.

Koszty tgczne w ujeciu rocznym wg EDSS (PLN, 2015)
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Zrédto. Opracowanie Prof. K. Selmaj et al., 2017

NFZ przeznacza ok. 350 min zt rocznie na leczenie w ramach programéw lekowych, w tym ok. 275

mlin na terapie | linii i ok. 75 mln na terapie Il linii.
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Wg MS BAROMETER 2015 * w Unii Europejskiej do terapii modyfikujgcych przebieg choroby
miato dostep s$rednio 60% zdiagnozowanych chorych na SM. W krajach o zblizonym Produkcie
Krajowym Brutto do Polski odpowiednio 50% w Czechach, 65% w Grecji, 30% na Wegrzech.
Wg danych IQVIA mimo ogromnego postepu w objeciu pacjentéw SM terapiami modyfikujgcymi
przebieg choroby Polska z ok. 25%-wym dostepem do leczenia nadal pozostaje w tyle za wieloma

krajami UE.> Tylko 9% chorych na SM w Polsce (co jedenasty chory) jest leczonych terapig

Ep/demIO/ogla SM w Europ/e Kalkulacje na podstawie EMSP & IQVIA MIDAS 2017
Raport epi iologiczny UE 2015 [tysiace pacjentow] [tysiace leczonych pacjentow] Indeks zbieznosci [%]
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Zrddio European Wultiple Sclerosis Platiorm Report 2015 (hitp:fwww emsp org/wp-contentiuploads/ 20 1508/MS-n-EU-access pdf), IQVIA MIDAS MAT 092017 == | OV I /\ -

Zrédto. Kluszczynski T. Krajobraz Stwardnienia Rozsianego w Europie. Polska na tle krajéw europejskich. IQVIA, 2018

modyfikujaca przebieg choroby w ramach drugiej linii. Srednia europejska to okoto 25%, czyli co
czwarty chory jest leczony drugg linig. W niektdrych krajach juz ponad potowa pacjentéw leczona
jest nowymi terapiami. Terapie ,nowe” to leki doustne (Tecfidera, Aubagio, Gilenya, Fampyra) oraz
leki biologiczne (Tysabri, Lemtrada). Terapie ,stare” to interferony (Avonex, Rebif, Betaferon, Extavia,

Plegridyn oraz iniekcje (glatiramer)®.

4 MS BAROMETER 2015. European Multiple Sclerosis Platform (EMSP). Dostepne: http://www.emsp.org/wp-content/
uploads/2017/02/BAROMETER-2015-28.02.2017.pdf

5 Kluszczynski T. Krajobraz Stwardnienia Rozsianego w Europie. Polska na tle krajow europejskich, IQVIA, 2018 ht-
tp://90c.pl/programywneurologii/files/6015/2352/7900/SM_Polska_na_tle_krajow_Europy _Programy_Leko-
we_08.02.2018.pdf
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Wykres: Odsetek chorych na SM leczonych ,nowymi terapiami” w krajach Unii Europejskie;.

Niemcy 42 58
Wiochy 35 65
Francja

Hiszpania
Wielka Brytania g
Belgia
Portugalia
Austria
Holandia
Ifandia
Luksemburg

Czechy
Wegry
Slowacja
Slowenia
| Litwa 87
[ Polska |

Bulgaria |G 91
Chorwacja 85
Rumunia 16 84
[ Finlandia | —
Il Nowe [ Stare
Ocrelizumab (Ocrevus) oraz Cladribine (Mavendad) zostaly wytaczone z analizy ze wzgledu na ina sprzedaz- wp dzenie na rynek w kofcu 2017 roku

Zrodio: IQVIA MIDAS, MAT 0972017

Zrédto: Kluszczyniski T. Krajobraz Stwardnienia Rozsianego w Europie. Polska na tle krajéw europejskich. IQVIA, 2018

Wg publikacji Prof. K. Selmaja z 2017 r. az 59% chorych na SM jest aktywnych zawodowo’.
W 2012 r. renty z tytutu niezdolnosci do pracy spowodowanej stwardnieniem rozsianym pobierato
19 tys. 0s6b na tgczng kwote 231 min zt. 40% zdiagnozowanych chorych na SM na rencie jest m.in.

efektem braku dostepu chorych do drugiej linii leczenia w latach 2008-2013 w Polsce i wynikajgcej

z tego progresji choroby.

6 Kluszczynski T., Krajobraz Stwardnienia Rozsianego w Europie. Polska na tle krajéw europejskich, IQVIA, 2018 Dostep-

ne: http://90c.pl/programywneurologii/files/6015/2352/7900/SM_Polska_na_tle_krajow_Europy__Programy_Leko-
we_08.02.2018.pdf

7 Selmaj K, Kobelt G et al, New insights into the burden and costs of multiple sclerosis in Europe: Results for
Poland. Multiple Sclerosis Journal, 2017 Aug;23(2S):130-142 Dostepne: http://journals.sagepub.com/doi/
abs/10.1177/1352458517708666
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Liczba tys. dni absencji chorobowej ZUS z powodu SM w latach 2012-2016

2012 2013 2014 2015 2016
Zrédto: Opracowanie Dr J. Gierczyriski na podstawie danych ZUS, 2018

Optymistycznym prognostykiem efektu poprawy dostepu chorych w Polsce do nowych terapii
od 2013 r. moze by¢ spadek liczby dni absencji chorobowej w 2016 r. w poréwnaniu do 2015 r., ktory
wynidst 3%.2 Wstepne dane ZUS za pierwsze trzy kwartaty 2017 r. wykazujg dalszy spadek absencji
chorobowej z powodu SM (187 tys. dni w okresie 1-3Q 2017 r. vs. 191 tys. dni w okresie 1-3Q
2016 r.), ktory wynidst 2%.
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SM W POLSCE Z PERSPEKTYWY
ZAKLADU UBEZPIECZEN SPOLECZNYCH

Matgorzata Nietopiel
Dyrektor
Departament Prewencji i Rehabilitacji ZUS

Lek. Elzbieta Szupien

Lekarz ds. nadzoru

nad realizacjq programu rehabilitacji leczniczej
Departament Prewencji i Rehabilitacji ZUS

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) prowadzi rehabilitacje od 1996 r. i sukcesywnie
wprowadza nowe programy rehabilitacji w ramach prewencji rentowe;.

Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlektg chorobg osrodkowego uktadu nerwowego, ktéra
stanowi czestg przyczyne niepetnosprawnosciiniezdolnosci do pracy wielu mtodych oséb w Polsceina
Swiecie. Wsrad wszystkich orzeczen pierwszorazowych o niezdolnosci do pracy dla celdow rentowych,
wydanych przez lekarzy orzecznikdw ZUS w 2016 r., choroby uktadu nerwowego zajmowaty 5 miejsce
(po chorobach nowotworowych, uktadu krgzenia, uktadu kostno-stawowego i mieSniowego oraz
zaburzeniach psychicznych) i stanowity 7,5% ogotu orzeczen (tj. 3 278 osdb). SM stanowito 12,9%
w tej grupie oséb.

Prowadzenie systematycznej i kompleksowej rehabilitacji u chorych na SM, jako jednego
z elementow terapii, pomaga niewatpliwie wydtuzy¢é okres ich aktywnosci zawodowej. Osoby
ubezpieczone, z rozpoznanym stwardnieniem rozsianym, zagrozone utratg zdolnosci do pracy
i jednoczesnie rokujgce odzyskanie tej zdolnosci po rehabilitacji, mogg korzystac z prowadzonej przez
Zaktad rehabilitacji leczniczej dla 0séb ze schorzeniami narzgdu ruchu. Osrodki realizujgce ten profil

rehabilitacji majg mozliwosci leczenia usprawniajgcego takze osoby ze stwardnieniem rozsianym.
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Kazdego roku okoto 400 oséb z rozpoznaniem SM korzysta z rehabilitacji leczniczej ZUS
wramach prewencjirentowej. W 2017r. po ukonczeniurehabilitacjiponad 62% oséb z SM byto zdolnych
do pracy. Jednak ze wzgledu na to, ze przyczyng deficytdw neurologicznych i niepetnosprawnosci
u chorych z SM jest ogniskowe rozsiane uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego, rehabilitacja
narzadu ruchu nie zaspokaja réznorodnych i specyficznych potrzeb oraz oczekiwan tych oséb.
Wymagajg one specjalnych metod usprawniania, wtasciwych dla neurorehabilitacji.

W wyniku wielu postulatéow przedstawicieli PTSR, a takze zobowigzania natozonego na
ZUS na posiedzeniu zespotu parlamentarnego ds. SM w dniu 4 pazdziernika 2016 r. do utworzenia
nowego profilu rehabilitacji dla 0sob z uszkodzeniem osrodkowego uktadu nerwowego, podjelismy
decyzje o opracowaniu programu pilotazowego — rehabilitacji dla 0séb z uszkodzeniem osrodkowego
uktadu nerwowego. W tym celu powotaliSmy Zespdt ds. opracowania nowego, pilotazowego
programu rehabilitacji dla osdéb z uszkodzeniem os$rodkowego uktadu nerwowego pod
kierownictwem Pani Profesor Iwony Sarzynskiej-Dtugosz, Kierownika Oddziatu Rehabilitacji
Neurologicznej Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie. Pani Profesor wspotpracuje z
Konsultantem Wojewddzkim w dziedzinie neurologii — Panem Profesorem Adamem Kobayashi,
Panem Profesorem Maciejem Krawczykiem — fizjoterapeutg, Panem drem n. med. Leonardem
Szafrancem — Konsultantem Wojewddzkim w dziedzinie psychologii, oraz innymi specjalistami,
m. in. z Uniwersytetu Kardynata Stefana Wyszynskiego. Planujemy zakonczenie opracowania tego
programu na koniec czerwca biezgcego roku.

Mamy nadzieje, ze opracowanie tego nowego programu rehabilitacji, a nastepnie
przeprowadzenie programu pilotazowego, zaowocuje wprowadzeniem go na state do rehabilitacji
ZUS, a tym samym spetni potrzeby wielu oséb z SM, zagrozonych utratg zdolnosci do pracy. Po
pozytywnym odbiorze tego programu Zarzad ZUS podejmie decyzje o uruchomieniu pilotazu.
Nowy program bedzie zawierat wymagania w stosunku do osrodkow, ktére chcg nawigzac
wspotprace z ZUS w tym zakresie. Zaktadamy, ze specjalisci, ktérzy pracujg nad nowym programem,
opracujg wymagania tak, aby byty one jak najkorzystniejsze dla pacjentow, ktorzy bedg kierowani na

ten profil rehabilitacji.
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SM W POLSCE Z PERSPEKTYWY
PRACODAWCY

Piotr Kwiecien
Zwigzek Przedsiebiorcow i Pracodawcdow (ZPP)

Fundacja Warsaw Enterprise Institute (WEI)

Zwigzek Przedsiebiorcow i Pracodawcow (ZPP) promuje systemowe podejscie do rynku
zdrowia publicznego — od momentu tworzenia prawa, poprzez problem wspétistnienia i wspotpracy
pomiedzy podmiotami publicznymi i prywatnymi, do kwestii zwigzanych na przyktad z telemedycyng
czy zwiekszaniem uprawnien dla pielegniarek i farmaceutéw. Szeroko pojetej tematyce zdrowia stuzy
niedawno powotfane w strukturach ZPP - Forum Zdrowia Publicznego.

W przypadku stwardnienia rozsianego (SM), utrata produktywnosci chorych dotyka
bezposrednio nie tylko pracownikéw, ale rdwniez wiascicieli firm (zwtaszcza matych i srednich), co
moze przektadac sie na lokalny rynek pracy. Nalezatoby sie zastanowi¢ nad bodzZzcami ekonomicznymi,
ktore stuzytyby pomocy w utrzymaniu zatrudnienia osobom chorym lub pomogtyby im w zmianie
stanowiska zatrudnienia lub kwalifikacji.

SM dotyka najczesciej ludzi mtodych, w sile wieku, ktérzy wchodzg albo dopiero zaczynajg
funkcjonowaé na rynku pracy. Skutki ekonomiczne i finansowe utraty produktywnosci (zaréwno
absentyizmu, jak i prezenteizmu), wykluczenia z rynku pracy, sg wysokie oraz dtugotrwate.
Z punktu widzenia przedsiebiorcow, w przypadku SM rekomendowane sg inicjatywy o charakterze

ekonomicznym i finansowym , ktére pomogtyby chorym powrécié i utrzymac sie na rynku pracy.
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CHOROBY PRZEWLEKLE Z PERSPEKTYWY
PRACODAWCY | EKONOMISTY

Fundacja Warsaw Enterprise Institute (WEI)

Choroby, zwtaszcza choroby przewlekte, ktére eliminujg czesto pracownika z rynku pracy
majg swoje wyrazne konsekwencje gospodarcze i nie mozna przy rozmowie o nich ograniczac sie

wytacznie do kwestii zdrowotnych.

1.EKONOMICZNE SKUTKI CHOROB PRACOWNIKOW
1.1. ABSENCJE ZDROWOTNE A KOSZTY PRACODAWCOW

Z roku na rok zwieksza sie absencja polskich pracownikéw. W roku 2016 Polacy na zwolnieniu
lekarskim spedzili tgcznie 276 milionow dni. Liczba ta sukcesywnie wzrasta co roku. Oznacza to,
ze statystycznie kazdy pracownik przebywat na chorobowym s$rednio kilkanascie dni w roku. Z tego
tytutu wyptacono z ubezpieczen spotecznych swiadczenia na 16,2 mld zt.° Firma, gdzie wystepuje
absencja pracownikow na poziomie 5%, doptaca do kazdego etatu z tytutu nieobecnosci okoto
3 do 4,5 tysiecy ztotych rocznie.’® Do bezposrednich kosztéw dla pracodawcy nalezy zaliczy¢
rowniez wynagrodzenie dla zatrudnionych na zastepstwo oraz pienigdze wyptacane za nadgodziny
dla zdrowych pracownikow, ktorzy przez absencje znajomych z pracy muszg zosta¢ w niej dtuzej,
przejmujac czes¢ ich obowigzkow.

Absencje chorobowe powodujg takie posrednie koszty. Duza ilos¢ zwolnien lekarskich
to koniecznos$¢ ich odbierania, sprawdzania i ewidencjonowania, co zwieksza zapotrzebowania

na zatrudnienie w dziatach zajmujgcych sie kadrami. Koszty samej rekrutacji nowego pracownika

° Dostepne na: http://www.wirtualnemedia.pl/artykul/ile-czasu-polacy-spedzaja-na-zwolnieniach-lekarskich-jakie-
-koszty

10 Dostepne na: http://www.conperio.pl/conperio-szacuje-miliardowe-koszty-absencji-chorobowej/

11 Dostepne na: https://blog.goldenline.pl/2014/05/20/1-koszt-rekrutacji/

RAPORT WHC | WEI 22



DOSTEP DO LECZENIA STWARDNIENIA ROZSIANEGO W POLSCE
Z PERSPEKTYWY INTERESARIUSZY SYSTEMOWYCH

moga sie siega¢ nawet 15 tysiecy ztotych.'! Wchodzg w to koszt wykupu ogtoszenia, wynagrodzenia
dla rekrutujgcego, koszt przeszkolenia nowego pracownika, przygotowanie stanowiska pracy
oraz jego wynagrodzenie za okres probny. Dodatkowo nie ulega watpliwosci, ze zwykle nowy

pracownik w pierwszych miesigcach bedzie mniej wydajny niz stary, ktérego dopadta choroba.

—
—’
e

KOSZTY BEZPOSREDNIE:
\_, ZASILEK CHOROBOWY

\., WYNAGRODZENIA ZA NADGODZINY
\; WYNAGRODZENIA ZA ZASTEPSTWA

KOSZTY POSREDNIE:
KOSZTY ZARZADZANIA ZWOLNEENIAMI ¢/

KOSZTY REKRUTACJI NOWYCH PRACOWNIKOW 4.J
KOSZTY PRZESZKOLENIA 4J
OBNIZONA JAKOSC | WYDAINOSC PRACYJ

1.2: MNIEJSZA WYDAJNOSCI PRACY LUDZI CHORYCH

Nowy trendem psychospotecznym w stosunkach pracy jest coraz czesciej wystepujgce
zjawisko tzw. prenzenteizmu — czyli postawy chorego, ktéry mimo choroby podejmuje prace. Taka
postawa jest szczegdlnie niebezpieczna dla zdrowia pracownikéw i wbrew pozorom nie zyskuje na niej
pracodawca (cho¢ czesto taka postawa btednie przedstawiona jest jako akt przywigzania pracownika
do firmy). Praca w trakcie choroby dalece zmniejsza produktywnos¢ wykonywujgcego
prace, stwarza zagrozenie (w przypadku choréb zakaznych) zakazenia dotychczas zdrowych
pracownikdw oraz opdznia mozliwos¢ powrotu chorego do petnej sprawnosci. Badacze
wykazali, ze preneteizm kosztuje pracodawce wiecej niz absencja.!? Wynik przeprowadzony

12 Karolina Zakrzewska, Prezenteizm — Niezdrowa Nadobecno$é W Miejscu Zatrudnienia, Zaktad Epidemiologii, War-
szawskiego Uniwersytetu Medycznego, rok wydania 2014
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przez AdvancePCS na rynku amerykanskim, dostawce ustug dotyczacych poprawy
zdrowia, pokazat, iz utrata produktywnosci byta znaczgco wyisza w wyniku pozostawania

w pracy podczas choroby (72%) w porownaniu do zwolnien z powodu choroby (28%).

2. DZIALANIA ZMNIEJSZAJACE PROBLEM ABSENCJI CHOROBOWEJ
2.1: DODATKOWE SWIADCZENIA MEDYCZNE

Dziataniem moggcym ograniczy¢ spadek wydajnosci pracy spowodowanej chorobami
pracownikow (zarowno przy absencji jak i przy prenzenteizmie) jest wykupienie dla pracownikéw
dodatkowych ubezpieczen lekarskich, ze szczegélnym uwzglednieniem dziatan profilaktycznych. Wiele
choréb wczesno wykrytych da sie szybciej wyleczyé, bez koniecznosci dtugotrwatej przerwy w pracy.

/////

przebieg, dajgc mozliwos¢ utrzymania sie choremu na rynku pracy przez dfuzszy czas.

2.2: ELASTYCZNY CZAS PRACY

Gdy jest to mozliwe istnieje szansa ograniczy¢ absencje poprzez zaproponowanie
pracownikom elastycznego czasu pracy. Szczegdlnie wazne moze by¢ to istotne z punktu widzenia
0s0b, ktére chorujg na przewlekte choroby. Muszg one czesto podawac sie rozmaitym badaniom
i zabiegom, organizowanymi czesto w godzinach powszechnie przyjetych za robocze. Danie
mozliwosci wyjscia na zabieg w trakcie pracy, przyjscie do niej pdzniej lub wyjscie wczesniej daje
mozliwos$¢ unikniecia zwolnienia zdrowotnego na caty dzien a pracownikowi pozwala utrzymac sie
na rynku pracy.

Innym rozwigzaniem jest coraz bardziej popularna telepraca. W zwigzku z powszechng
informatyzacjg wiele czynnosci mozna wykonywac nie wychodzgc z domu i jest to opcja szczegdlnie
atrakcyjna dla oséb chorych. Umozliwia¢é moze ona nawet wykonywanie pracy w ograniczonym

zakresie podczas np. pobytu w szpitalu.
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2.3: LEPSZE ZARZADZANIE ABSENCJAMI

Firmy w wiekszym stopniu mogtyby monitorowac¢ absencje swoich pracownikow i szukac
sposdbow ich ograniczenia. Konieczna ku temu bytaby Scislejsza wspdtpraca zarzadu firmy z dziatem
HR, przy przeprowadzaniu audytéw dotyczgcych absencji. Nalezatoby réwniez do procesu decyzyjnego
wigczy¢ samych pracownikéw, w celu poznaniaich potrzeb i probleméw. Dziekilepszemu zarzgdzaniu
mozna bytoby stworzy¢ takie mechanizmy, ktdre poziom absencji zmniejszg np. danie mozliwosci

pracy zdalnie wiekszej ilosci pracownikom, zmiany w zdrowotnych programach pracowniczych itp.

2.4: PROMOCIJA ZDROWEGO TRYBU W MIEJSCU PRACY

Do jednych z najwazniejszych zadan pracodawcow naleze¢ powinno zapewnienie warunkow
pracy dla swoich pracownikéw, w trosce o ich zdrowie i wydajnos¢. Do takich dziatan nalezeé powinno:
a) Kontrola stanowisk pracy pod katem bezpieczenstwa i higieny pracy. W przypadku
pracownikow fizycznych rzeczg nie ulegajagcg zadnych watpliwosci jest koniecznos$é
zapewnienia im podstawowego bezpieczenstwa, podczas pracy z maszynami. Jednak takze
w przypadku pracy siedzgcej np. przy biurko bardzo waine jest np. odpowiednie ustawienie
komputera, w celu niemeczenia i niszczenia wzroku pracujgcego przy nim cztowieka.
b) Umozliwienie warunkdw do odpowiedniego spozycia positkdbw. W miejscu pracy powinno
istnie¢ komfortowe miejsce do spozywania positkdw. Utatwi ono pracownikom spozywanie ich bez
pospiechu i w dogodnych warunkach, tak by mogli oni troszczyc¢ sie o swoje zabiegi zywieniowe.
c) Promowanie kultury fizycznej. Coraz wiecej firm zacheca swoich pracownikdw do aktywnego
spedzania wolnego czasu, poprzez system rozmaitych benefitow np. specjalnych kart wstepéw na
basen czy sitownie. To takze wptywa pozytywnie na wydajnos$é pracownikow i zmniejsza ryzyko

zachorowan.

2 Karolina Zakrzewska, Prezenteizm — Niezdrowa Nadobecnos¢ W Miejscu Zatrudnienia, Zaktad Epidemiologii, War-
szawskiego Uniwersytetu Medycznego, rok wydania 2014
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REKOMENDACIE

1. W terapii chorych na stwardnienie rozsiane (SM) powinno dgzy¢ sie do optymalizacji opieki,
ktdora musi nadaza¢ za postepem wiedzy, poszerzajacych sie mozliwosci diagnostycznych
i terapeutycznych.

2. Zgodnie z zaleceniami standardéw klinicznych nalezy dgzy¢ do maksymalnego skrocenia czasu
diagnozy i dostepu chorych na stwardnienie rozsiane do optymalnej terapii.

3. W zakresie terapii SM chorzy powinni mie¢ dostep do lekdw zalecanych w standardach klinicznych
bez ograniczen czasu trwania terapii przez ptatnika.

4. Nalezy dazy¢ do szerszego stosowania lekow zaliczanych do nowych terapii.

5. Rekomendowane jest wprowadzenie modelu opieki koordynowanej w stwardnieniu rozsianym,
ktory zintegruje dziatania z zakresu ochrony zdrowia, opieki spotecznej wokdt chorego, jego

rodziny oraz rosngcej Swiadomosci dotyczgcej interdyscyplinarnego podejscia do chorego.
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REDAKCJA MERYTORYCZNA RAPORTU

/4C

WATCHHEALTHCARE

Fundacja Watch Health Care (WHC) zostata zatozona w roku 2010. Inspiracjg jej powstania

byt narastajgcy deficyt w ochronie zdrowia, rozumiany jako dysproporcja pomiedzy zawartoscig

koszyka sSwiadczen i wielkoscig srodkéw finansowych ze sktadki na ubezpieczenie podstawowe,

przeznaczanych na $wiadczenia zdrowotne w Polsce, czego skutkiem jest szczegdlnie bolesne

pozbawienie lub ograniczenie chorym dostepu do podstawowych sSwiadczen zdrowotnych.

Celami Fundacji Watch Health Care s3:

1.

2.

Wskazywanie obszarow nierdwnosci w zakresie dostepu do $wiadczen medycznych;

Okreslanie sposobdéw zmiany negatywnego stanu rzeczy w zakresie dostepu do Swiadczen
zdrowotnych zgodnie z zasadami Oceny Technologii Medycznych;

Promowanie najbardziej efektywnych klinicznie, bezpiecznych i optacalnych technologii
medycznych w warunkach ograniczonych mozliwosci finansowych panstwa tak, aby byty one
dostepne ogdtowi spoteczenstwa;

Zbieranie i weryfikacja zgtoszen, aktywne wyszukiwanie Swiadczen zdrowotnych i procedur
medycznych, do ktérych dostep w Polsce jest ograniczony, prezentacja zagregowanych
informacji w formie rankingu pod wzgledem ucigzliwosci ograniczonego dostepu;

Promowanie idei dodatkowych ubezpieczen zdrowotnych jako uzupetnienia systemu ubezpieczen
obowigzkowych, wspieranie inicjatyw zmierzajgcych do rozwoju rynku obowigzkowych
i dobrowolnych ubezpieczen zdrowotnych;

Wsparcie wszelkich dziatan podmiotdw zewnetrznych prowadzgcych do zmniejszenia

dysproporcji pomiedzy zawartoscig koszyka swiadczern gwarantowanych i wielkoscig srodkow
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ze sktadki na podstawowe ubezpieczenie zdrowotne;

7. Promowanie dziatan ochotniczych wsréd obywateli w celu wytworzenia poczucia wtasnosci,
odpowiedzialnosci oraz wagi inicjatyw spotecznych, a takze dla ustanowienia modelu
dziatalnosci dla przysztych organizacji tego typu w krajach Unii Europejskiej w celu poprawy

jakosci i dostepnosci do opieki medycznej;

Misjg Fundacji Watch Health Care jest:

1. Dostarczenie szerokiej, wiarygodne]j i opartej na dowodach naukowych informacji na temat
dysproporcji pomiedzy zawartoscig koszyka ,gwarantowanego” oraz Srodkami na jego
realizacje, a takze o konsekwencjach tak rozumianego deficytu w systemie opieki zdrowotne;j
w Polsce;

2. Dostarczenie rzetelnej informacji chorym o tym, do jakich swiadczen i procedur medycznych
mogg spodziewac sie ograniczen w dostepie;

3. Wskazanie instytucjom ubezpieczen dodatkowych $wiadczen zdrowotnych i procedur

medycznych, ktdre znajdujg sie poza koszykiem swiadczen gwarantowanych.

S WEI::
Enterprise
Institute

Fundacja Warsaw Enterprise Institute (WEI) koncentruje swoje aktywnosci wokot
czterech kluczowych agend dla Polski: Panstwa i Prawa, Bezpieczenstwa, Gospodarki oraz
Demografii. Prowadzi badania, analizy, projekty edukacyjne, publikuje komentarze, stanowiska,
memoranda oraz raporty. WEI jest wytgcznym polskim partnerem $wiatowego raportu o wolnosci
gospodarczej Heritage Foundation i Wall Street Journal. Prowadzi rowniez szereg innych programow
i projektow, takich jak The Warsaw Network (sie¢ think tankdéw z bytego obszaru postsowieckiego),

Baltic Desk (program poswiecony basenowi Morza Battyckiego) czy Defence Desk (program

dedykowany polskiej obronnosci). Od maja 2014 r. WEI jest wydawcg codziennego serwisu
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internetowego zajmujgcego sie  gtdwnymi agendami bedgcymi obszarami zainteresowania
Instytutu. WEI stanowi zaplecze intelektualne i eksperckie Zwigzku Przedsiebiorcow i Pracodawcéw
(zPP), ktéry od 2018 r. jest cztonkiem Rady Dialogu Spotecznego. ZPP od poczgtku swojego
istnienia jest skoncentrowany na kwestiach najwazniejszych dla polskich przedsiebiorcow m.in. na
uproszczeniu systemu podatkowego, ograniczeniu obowigzkow biurokratycznych oraz likwidacji barier
inwestycyjnych dla przedsiebiorcow. ZPP inicjuje i wspiera wszelkie dziatania zmierzajgce do
poprawy warunkéw funkcjonowania przedsiebiorstw w Polsce. ZPP aktualnie zrzesza ok. 52 tys.
firm, ktére zatrudniajg ponad 522 tys. pracownikéw. W obrebie struktur ZPP dziata 14 organizacji

lokalnych i 16 organizacji branzowych.
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