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Zahvala in razkritje interesov

* Prof. dr. Joze Sambt, Univerza v Ljubljani, Ekonomska fakulteta. Raziskovalno podrocje:
staranje prebivalstva, transferji med starostnimi skupinami, dolgoro¢na vzdrznost
javnofinanCnega sistema in ekonomika dela.

» Vodja slovenske skupine v mednarodnem projektu NTA (racuni nacionalnih transferjev). Razvoj inovativhe metode
merjenja medgeneracijskih transferjev, ki jo priznavajo tudi Zdruzeni narodi
(https://digitallibrary.un.org/record/3968424?In=en&v=pdf).

- Studija na temo MS poteka v sodelovaniju s prof. dr. Urodem Rotom in doc. dr. Gregorjem
Breclom Jakobom (Univerzitetni kliniCni center Ljubljana) ter Zdruzenjem multiple skleroze
Slovenije.

« Pomo¢ s strani NIJZ in ZP1Z glede zagotavljanja administrativnih podatkov. Studija na temo
multiple skleroze je financirana s strani Roche.


https://digitallibrary.un.org/record/3968424?ln=en&v=pdf
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Namen studije
- Cim bolj celovita ocena strodkov, povezanih z MS

« Zagotoviti empiriCne podlage za informirane odloCitve nosilcev
ekonomskih politik, plaCcnike, zdravstvene delavce in druge glede
celovitih socialno-ekonomskih ucinkov MS in potencialnih
prinrankov zgodnjega zdravljenja in inovativnih terapevtskih
pristopov.
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Ozadje

« Multipla skleroza (MS) je kronicha avtoimuna vnetna bolezen osrednjega
Ziv€nega sistema, za katero je znacilno postopno napredovanje omejitev oz.
iInvalidnosti;

« Specificna bolezen, ki prizadene ze mlade (predvsem zenske) v starosti med
20. in 40. letom starosti (povprecna starost ob diagnozi so zgodnja 30-a leta
starosti), torej je prisotna v Casu najvisje produktivnosti (na trgu, v druzini);

« Zaradi napredovanja omejitev pri delu in invalidnosti so bolniki pogosto odsotni
z dela, zaposleni za krajsi delovni €as, se predcasno (invalidsko)
upokojujejo, opravljajo manj gospodinjskega dela in potrebujejo pomoc
drugih;

« Napredki v obravnavah (visoko ucinkovite terapije) podaljsujejo zivljenje ter
obdobje brez omejitev in invalidnosti.



1. Neposredni stroski

a) zdravstveni: zdravila, bolniSniCno zdravljenje, medicinski postopki, o

specialisticni pregledi, rehabilitacija;
b) nezdravstveni: prevoz do zdravstvenih ustanov, prilagoditve domacega
okolja, neformalna oskrba s strani drugih druzinskih Clanov.

2. Posredni stroski

a) izguba produktivnosti: zmanjSana produktivhost na delovhem mestu
(prezentizem), odsotnost z delovnega mesta (absentizem), izgubljena
proizvodnja na trgu zaradi invalidske upokoijitve, hkrati pa tudi ocena
izgubljene proizvodnje doma pri opravljanju gospodinjskih del,

b) oportunitetni stroski: ocenjeni stroski izgubljenih priloznosti, ki so
posledica bolezni — npr. stroski izgubljene izobrazbe, napredovanja v karieri.

3. Ostali relevantni stroski, predvsem stroski nizje kakovosti Zivljenja: psiholoski
0z. Custveni stroski, ki jih posamezniki in njihovi bliznji utrpijo zaradi bolezni —
boleCina, trpljenje, manjSe zadovoljstvo ipd. (neotipljivi stroski).



Podatki

« Administrativni podatki Nacionalnega instituta za javno zdravje (NIJZ)
ter Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje (ZP12)

* Anketa, velikost vzorca 564 bolnikov, kar predstavlja 16.1% vseh
bolnikov z MS v Sloveniji (njinovo stevilo je ocenjeno na 3.500)

 PomocC Zdruzenja za multiplo sklerozo Slovenije, da da se je dosegel tako velik
odziv
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Ljudje so produktivni
- placano delo na trgu
- neplacano gospodinjsko delo
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V koliksni meri vam MS omejuje dela znotraj gospodinjstva, kot ULIEF
SO pranje, ciscenje, kuhanje, skrb za otroke ali vnuke itd.?
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D. PLACILA IZ LASTNEGA ZEPA

16. Najprej nas zanimajo redki ali enkratni stroski zaradi MS, ki pa so lahko zelo visoki. Koliko ste iz UL EF
lastnega Zepa placali v celotnem obdobju od pricetka bolezni (MS) za:

Vpisite znesek (v EUR)

a) prilagoditve stanovanja oz. hiSe:

b) prilagoditve vozila ali nakup posebnega vozila:

c) tehnic¢ne pripomocke (invalidski vozicek, bergle ipd.):

d) drugo (napisite, kaj):

17. Pomislite sedaj na stroske, ki se pojavljajo letno. Koliko ste v zadnjih 12 mesecih placali iz lastnega
Zepa zaradi MS za:

Vpisite znesek (v EUR)

a) rehabilitacije (v zdravilisCih, na morju itd.), na katere sicer ne bi Sli
(skupaj s potnimi stroski):

b) terapije, skupaj s potnimi stroski (fizioterapevt, psiholog, dietetik itd.):
c) drugo (napisite, kaj):

18. Zanimajo nas Se pogosti stroski. Koliko ste v zadnjih 30 dneh zaradi MS placali iz lastnega Zepa za:
Vpisite znesek (v EUR)

a) zdravila in medicinsko-tehnicne pripomocke:

b) posebno hrano in prehranske dodatke:

c) prevoze (npr. k zdravniku), razen na rehabilitacije in terapije:

d) placilo sosedom, znancem in drugim oskrbovalcem za njihovo pomoc:

e) drugo (napisite, kaj):




Neotipljivi stroski

(stroski, ki jih ne vidimo, jih pa bolniki Se kako Cutijo — bolecCina, trpljenje, manjSe zadovoljstvo itd.)

a) ,Pripravljenost placati®(ang. ,Willingness to pay*)

"Bolezen MS lahko prinasa tudi utrujenost, bolecino, slabse psihicno pocutje,
slabse odnose, omejitve glede opravljanja nekaterih aktivnosti itd. Ceprav je
omejitve in trpljenje zelo tezko izraziti v denarju, vas vseeno prosimo za grobo
oceno, koliko bi bili pripravljeni placati, da bi zacasno, za obdobje enega
leta, vse te omejitve in neprijetnosti izginile?”
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Neotipljivi stroski
b) ,Pripravljenost sprejeti® (omejitve) (ang. ,Willingness to accept”)

,Razumemo, da je lahko znesek, ki ste ga navedli zgoraj, zaradi vasih financnih
omejitev mnogo nizji, kot pa bi vam to bilo dejansko vredno. Zato si tokrat
zamislite, da vam ponudijo terapijo, ki bi vam za eno leto popolnoma odpravila
vse omejitve in trpljenje zaradi MS. Lahko pa bi se odloCili za doloCen znesek
denarja in obdrzali svoje sedanje zdravstveno stanje. Koliko bi moral znasati ta
znesek, da bi se raje odlocCili za denar in ohranili svoje obstojece stanje,
namesto da bi za eno leto odpravili MS?"



Celovita ocena stroskov MS v Sloveniji
(EUR, na bolnika na leto)
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10.000 €
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Celovita ocena stroskov MS v Sloveniji
(EUR, na 3500 bolnikov na leto)
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Zakljucki

« Z napredkom v medicini in zdravstveni oskrbi ter vse ucCinkovitejSimi
terapevtskimi pristopi bi se morali osredotociti na (naj)SirSo druzbeno
vrednost terapij, da bi zagotovili optimalno oskrbo za bolnike, zdravstveni
sistem in druzbo na splosno.

* Neposredni zdravstveni stroski, vkljucno z zdravili, predstavljajo le priblizno
16 % celotnega bremena multiple skleroze (MS) za druzbo. Ce izkljuimo
custveno komponento, ki je najbolj neotipljiv del, znasa ta delez Se vedno le
priblizno 29 %.

* Vlaganje v zdravljenje tako lahko bistveno zmanjsa druzbeno breme. Glede
na kliniCne raziskave imajo visoko ucCinkovita zdravila zelo visoko donosnost
nalozbe ze z ozkega ekonomskega vidika, Se bistveno visjo pa v primeru
celostne ocene stroSkov MS.
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