Zakacznik nr 3 (wzér RDN)

Autoreferat

1. Imie¢ i nazwisko

dr n. ekon. Magdalena Bogdan



2. Posiadane dyplomy, stopnie naukowe lub artystyczne — z podaniem podmiotu

nadajacego stopien, roku ich uzyskania oraz tytulu rozprawy doktorskiej.

2019 - uzyskanie stopnia doktora nauk ekonomicznych na podstawie rozprawy doktorskiej
pt.: ,,Konkurencyjnos¢ ambulatoryjnych podmiotéw leczniczych w Polsce”, Kolegium Nauk

o Przedsi¢biorstwie, Szkota Gloéwna Handlowa w Warszawie

2018 — dyplom ukonczenia studidw podyplomowych Prawa medycznego, bioetyki i socjologii

medycyny, Wydzial Prawa i Administracji, Uniwersytet Warszawski

2015 - uzyskanie tytulu magistra na kierunku Zarzadzanie, Szkota Glowna Handlowa

w Warszawie

2013 - uzyskanie tytutlu magistra na kierunku Zdrowie Publiczne, Wydzial Nauk o Zdrowiu,

Warszawski Uniwersytet Medyczny

3. Informacja o dotychczasowym zatrudnieniu w jednostkach naukowych lub

artystycznych.

od 2019 — nadal — adiunkt, Zaklad Medycyny Spotecznej i Zdrowia Publicznego,

Warszawski Uniwersytet Medyczny

2016 - 2019 - asystent, Zaklad Medycyny Spotecznej i Zdrowia Publicznego,

Warszawski Uniwersytet Medyczny

2016 - 2019 — studia doktoranckie realizowane w Kolegium Nauk o Przedsigbiorstwie
w  Szkole Glownej Handlowej w  Warszawie, pod kierunkiem naukowym

dr hab. n. ekon. Stanistawa Lobejko

2014 - 2017 — studia doktoranckie realizowane w Zaktadzie Medycyny Spotecznej i Zdrowia
Publicznego na Warszawskim Uniwersytecie Medycznym, pod kierunkiem naukowym

prof. dr hab. n. o zdr. Piotra Tyszko



4. Omowienie osiagnieé, o ktorych mowa w art. 219 ust. 1 pkt. 2 Ustawy.

Osiagnieciem naukowym wynikajacym z art. 219 ust. 1 pkt. 2 Ustawy z dnia 20 lipca 2018r.
Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz.U.2020.0.85) jest cykl 5 publikacji naukowych
(5 prac oryginalnych) o facznej wartosci Impact Factor 16,410 i 680 punktéw MNiSW.

4.1. Tytul osiagniecia naukowego

,,Hospitalizacje pacjentow z wybranymi rzadkimi chorobami autoimmunologicznymi w Polsce

— zapadalnosc i czynniki determinujqce dtugos¢ hospitalizacji”

4.2. Publikacje wchodzace w sklad osiggniecia naukowego

1. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Kanecki K., Gorynski P., Tyszko P., Baranska A.,
Samel-Kowalik P., Sarcoidosis among hospitalized patients in Poland: a study based on a
national hospital registry, Polish Archives of Internal Medicine, DOI: 10.20452/pamw.14927.
Impact factor 3,007 IF / MNiSW 140

Moj wktad w powstanie tej pracy polegat na udziale w przygotowaniu koncepcji badania,
opracowaniu metodologii badania, interpretacji i opisie wynikow oraz przygotowaniu tekstu

manuskryptu, w tym odpowiedzi dla recenzentow. Moj udziat procentowy szacuje na 70%.

2. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Samel-Kowalik P., Gorynski P., Tyszko P., Kanecki K.,
Adult-onset Still’s disease in Poland — a nationwide population-based study, Annals
of  Agricultural and Environmental Medicine, DOIL:  10.26444/aaem/132451.
Impact factor 1,603 IF / MNiSW 100

Moj wktad w powstanie tej pracy polegat na udziale w przygotowaniu koncepcji badania,
opracowaniu metodologii badania, interpretacji i opisie wynikow oraz przygotowaniu tekstu

manuskryptu, w tym odpowiedzi dla recenzentow. Moj udziat procentowy szacuje na 75%.

3. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Tyszko P., Gorynski P., Baranska A., Samel-Kowalik P.,
Kanecki K., Systemic sclerosis among hospitalized patients in Poland: a study based on
a national hospital registry, Archives of Medical Science, DOI: 10.5114/aoms/147738.
Impact factor 3,900 IF / MNiSW 100



Moj wktad w powstanie tej pracy polegat na udziale w przygotowaniu koncepcji badania,
opracowaniu metodologii badania, interpretacji i opisie wynikow oraz przygotowaniu tekstu

manuskryptu, w tym odpowiedzi dla recenzentow. Moj udziat procentowy szacuje na 70%.

4. Bogdan M., Kanecki K., Tyszko P., Samel-Kowalik P., Gorynski P., Baranska A.,
Nitsch-Osuch A., Hospitalization of sarcoidosis patients before and during the COVID-19
pandemic in Poland, Polish Archives of Internal Medicine, DOI: 10.20452/pamw.16618.
Impact factor 4,800 IF / MNiSW 200

Moj wktad w powstanie tej pracy polegat na przygotowaniu koncepcji badania, opracowaniu
metodologii badania, interpretacji i opisie wynikow oraz przygotowaniu tekstu manuskryptu,

w tym odpowiedzi dla recenzentow. Moj udziat procentowy szacuje na 70%.

5. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Samel-Kowalik P., Tyszko P., Kanecki K., Gorynski P.,
Oberska J., Trends in hospitalization duration for rare diseases: a retrospective analysis
of Sarcoidosis, Still’s Disease and Systematic Sclerosis in Poland (2009-2018), Medical
Science Monitor, DOI: 10.12659/MSM.941536. Impact factor 3,100 IF / MNiSW 140

Moj wktad w powstanie tej pracy polegat na przygotowaniu koncepcji badania, opracowaniu
metodologii badania, interpretacji i opisie wynikow oraz przygotowaniu tekstu manuskryptu,

w tym odpowiedzi dla recenzentow. Moj udziat procentowy szacuje na 70%.



4.3. Uzasadnienie i istota wybranego obszaru badawczego

Choroby rzadkie — podstawowe informacje

Choroby rzadkie (ang. rare diseases) to schorzenia wystepujace u bardzo niewielkiego
odsetka populacji, najcze$ciej uwarunkowane genetycznie, o przewleklym, czesto cigzkim
przebiegu!. Wedhug raportu grupy ISPOR Global Healthcare Event ds. chorob rzadkich,
na $wiecie istnieje okoto 112 definicji pojecia ,,choroby rzadkiej”?. Glowna roznica migdzy
nimi dotyczy progu zapadalnosci (ang. incidence), wystgpujacego lub nieodwotania do stanu
chorobowego, niepetnosprawnosci lub uwarunkowan genetycznych choroby.

Szacuje si¢, ze choroby rzadkiej doswiadcza nawet 400 mln oséb na calym $wiecie,
czyli ok. 6-8% populacji. Zawezajac zakres chorobowosci dot. choréb rzadkich do terenu Unii
Europejskiej, wskazuje sie, ze cierpi na nie okoto 27-36 mln Europejczykéw, a biorac pod
uwage polskie dane demograficzne od 2,3 do 3 min Polakéw?®. Dostrzegalna roznica
w szacunkach moze wskazywaé na nizsza niz w innych krajach, rozpoznawalno$¢ chordb
rzadkich badz moze wynika¢ z niewystarczajaco doktadnego procesu zbierania danych o tej
grupie pacjentoéw. W Polsce nie ma oficjalnych rejestrow populacyjnych dotyczacych chorob
rzadkich, mozna natomiast znalez¢ dane posrednie, ktére poddawane sg analizie w publikacjach
naukowych, np. realizowanych w Zakladzie Medycyny Spotecznej i Zdrowia Publicznego,
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Choroby rzadkie w §wietle prawodawstwa Unii Europejskiej uzyskaty swoj szczegolny
status, kiedy Komisja Europejska w dniu 29 kwietnia 1999 r. przyjeta wspdlnotowy program
dzialania w dziedzinie rzadkich chorob w ramach dziatah w zakresie zdrowia
publicznego. Rozporzgdzenie nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady z 16 grudnia 1999
r. zaznacza, ze pacjenci cierpigcy na rzadkie stany chorobowe powinni by¢ uprawnieni do takiej
samej jakosci leczenia jak inni pacjenci. Na mocy Decyzji Parlamentu Europejskiego i Rady
UE (nr 1350/2007/WE) wydano Zalecenie Rady UE z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie dziatan
w dziedzinie rzadkich chorob (2009/C 151/02), ktére zaleca Panstwom Czlonkowskim

ustanowienie i realizacje planéw dotyczgcych rzadkich chordb®.

' Ministerstwo Zdrowia, Choroby rzadkie, https://archiwum.mz.gov.pl/leczenie/choroby-rzadkie/ [dostep:
28.12.2023].

2 Trevor R.S., Babela R., Zeba M., et al., Rare Disease Terminology and Definitions—A Systematic Global
Review: Report of the ISPOR Rare Disease Special Interest Group,
https://www sciencedirect.com/science/article/pii/S1098301515019798 [dostep: 28.06.2023].

3 Ministerstwo Zdrowia, Choroby rzadkie, https://archiwum.mz.gov.pl/leczenie/choroby-rzadkie/ [dostep:
28.12.2023].

* Ministerstwo Zdrowia, Narodowy plan dla chordb rzadkich, https://www.gov.pl/web/zdrowie/narodowy-plan-
dla-chorob-rzadkich [dostep: 28.12.2023].



W odniesieniu do powyzszego, w Polsce 24. sierpnia 2021 uchwalono Narodowy Plan
dla Chorob Rzadkich®. Dokument ten jest narzedziem pozwalajgcym zapewni¢ trwalg realizacje
polityki zdrowotnej ukierunkowanej na potrzeby pacjentdow z chorobami rzadkimi, a takze
wprowadza systemowe rozwigzania problemow zdrowotnych i socjalnych tej grupy chorych®.
Jest on podstawa pozwalajaca w sposdb skoordynowany realizowa¢ dziatania wspierajace
diagnostyke oraz terapi¢ pacjentéw z chorobami rzadkimi.

Kolejnym, istotnym dokumentem zbierajacym i porzadkujacym wiedzg¢ na ten temat jest
Audyt Krajowego Forum Oprhan dotyczacy pacjentow z chorobami rzadkimi w zakresie
dostepu do technologii medycznej i optymalizacji opieki’. W ostatniej edycji realizowanej w
roku 2023, do wyrazenia swojej opinii zaproszono 59 organizacji pacjenckich dedykowanych
r6znym chorobom rzadkim. Najnowszy audyt pokazal, Zze najwazniejsza niezaspokojong
potrzeba byla konieczno$¢ wprowadzenia usprawnien i optymalizacji opieki, szczeg6lnie
utworzenia o$rodkow referencyjnych i wdrozenia modelu opieki koordynowane;.

Podsumowujac warto takze wspomnie¢ o podniesieniu rangi i uwzglednieniu kwestii
diagnostyki i leczenia chordb rzadkich w ramach 11. priorytetu zdrowotnego uwzglgdnionego
w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2021 r. zmieniajagcego rozporzadzenie

w sprawie priorytetow zdrowotnych®.

Wskaznik ALOS jako istotny czynnik organizacyjny w ochronie zdrowia

Efektywna organizacja opieki bazujaca na modelu koordynacji mozliwa jest dzieki
uwzglednieniu uwarunkowan i zasobow systemowych, w tym finansowych. Stale rosnace
koszty opieki zdrowotnej oraz zapotrzebowanie na opieke wysokiej jakosci stwarzaja potrzebg
siegniecia po odpowiednie, efektywne rozwigzania w celu skalkulowania, a nastepnie
obnizenia kosztow leczenia, w tym leczenia omawianych chorob rzadkich. Nalezy podkresli¢,
iz choroby rzadkie z uwagi na swoja specyfike (okre§lane sa one jako choroby przewlekle
glownie leczone ambulatoryjnie) wymagaja rzadszych hospitalizacji na tle innych schorzen,
to biorgc pod uwage skale chorobowosci w zakresie wszystkich choréb rzadkich, warto

uwzgledni¢ problematyke kosztow ponoszonych hospitalizacji.

5 Rada Ministréw, Uchwata nr 110 Rady Ministréw z dnia 24 sierpnia 2021 r. w sprawie przyjecia dokumentu
Plan dla Choréb Rzadkich.

¢ Ministerstwo Zdrowia, Narodowy plan dla choréb rzadkich, https://www.gov.pl/web/zdrowie/narodowy-plan-
dla-chorob-rzadkich [dostep: 28.12.2023].

7 ORPHAN, Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich, http://rzadkiechoroby.org/ [dostep 23.06.2023].

8 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2021 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie priorytetéw
zdrowotnych,  https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20210002144/0/D20212144.pdf  [dostgp
23.12.2023].



Koszty bezposrednie® zwigzane z wydatkami na leczenie sg zmienne i zalezg od liczby
udzielonych $wiadczen. Ze wzgledu na ograniczong dostepnos$¢ danych dotyczacych estymacji
kosztow, aby oszacowac naktady na leczenie pacjentdw stosuje si¢ inne, posrednie wskazniki,
do ktorych zaliczamy m.in. $rednig dtugo$¢ pobytu pacjenta w szpitalu'®. Diugo$¢ pobytu
w szpitalu (ang. Hospital Length of Stay, LOS) jest wykorzystywana jako miernik poprawy
wydajnosci i jakoSci opieki!!. Wskaznik ten stanowi przedmiot badan od lat 70. XX wieku
i okreslany jest jako istotny parametr stuzacy poprawie wydajnosci i jakosci opieki
zdrowotnej!2. Na ten fakt bezposrednio wskazuje takze polski ustawodawca w Ustawie z dnia
16 czerwca 2023 r. o jakosSci zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta (Art. 4.1.3.¢)'3. Diugosé
hospitalizacji, o ktorym mowa we wspomnianym akcie prawnym, zaliczona zostata
do wiodacych parametrow w zakresie obszaru organizacji systemu, rozumianego jako zestaw
wskaznikow odnoszacych si¢ do efektywnosci wykorzystania zasobow oraz wdrozenia
systemow zarzadzania.

Koncepcja wykorzystania LOS jako miernika skutecznos$ci zostala poparta dowodami,
zgodnie z ktorymi znaczna czg¢$¢ dni spedzonych przez pacjentow w szpitalach jest
niepotrzebna'4. Przedluzajacy si¢ pobyt wigze si¢ takze z czestszym wystepowaniem
probleméw medycznych, ktore zwigkszajg koszty i dodatkowo opdzniaja wypis'>.

LOS oblicza sie jako catkowitg liczbe dni spedzonych w szpitalu od chwili przyjecia'®.
Choc¢ kalkulacja jest prosta, na dlugo$¢ pobytu pacjenta w szpitalu ma wptyw wiele czynnikow,
dotyczacych uwarunkowan systemow opieki zdrowotnej, pacjentow, personelu medycznego
czy charakterystyki spotecznej i rodzinnej!”. Diugo$¢ pobytu pacjenta w szpitalu determinuja
takze czynniki zwigzane z organizacja szpitala, w tym ustugi przyje¢ (przyjecia w nagtych

wypadkach lub planowe), czas przyjecia (przyjecie w weekend lub po godzinach skutkuje

% Koszty bezposrednie rozumiane jako koszty dziatalnoSci operacyjnej majacy bezposredni zwigzek
z dostarczaniem ustug.

10.Czech M., Farmakoekonomika: ekonomiczna ocena programéw ochrony zdrowia: praca zbiorowa, Wyd. 1.
Warszawa, Oficyna Wydawnicza Politechniki Warszawskiej, 2004.

" Cannoodt L.J., Knickman J.R., The effect of hospital characteristics and organizational factors on pre-
and postoperative lengths of hospital stay, Health Serv Res, 1984; 19: 561-85.

12 Tbid.

13 Ustawa z dnia 16 czerwca 2023 r. o jako$ci w opiece zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta.

14 Barisonzo R., Wiedermann W., Unterhuber M., Wiedermann C.J., Length of stay as risk factor for inappropriate
hospital days: interaction with patient age and co-morbidity: Age and co-morbidity in inappropriate hospital use,
J Eval Clin Pract, 2013; 19: 80-85.

5 Lim S.C., Doshi V., Castasus B., Lim J.K.H., Mamun K., Factors causing delay in discharge of elderly patients
in an acute care hospital, Ann Acad Med Singap, 2006; 35: 27-32.

16 Stone K., Zwiggelaar R., Jones P., Parthalain N.M., A systematic review of the prediction of hospital length
of stay: Towards a unified framework, PLOS Digit Health, 2022; 1: ¢0000017.

17 Buttigieg S.C., Abela L., Pace A., Variables affecting hospital length of stay: a scoping review, JHOM, 2018;
32: 463-493.



dtuzszym LOS), dostepno$¢ tozek lub wybor $ciezek klinicznych!®. Wyniki badan pokazuja,
ze przedhluzony pobyt w szpitalu jest zwigzany ze starszym wiekiem i1 chorobami
wspolistniejagcymi®®.

W dokonywanych analizach uzylam praktyczniejszego i cz¢$ciej wykorzystywanego
wskaznika (pochodnego od LOS), jakim jest §rednia dlugos$¢ pobytu w szpitalu (ang. Avarage
Hospital Length of Stay, ALOS). Jest on obliczany poprzez podzielenie sumy wszystkich dni
hospitalizacji w ciggu roku przez catkowitg liczbe przyje¢ lub wypisow?°. ALOS dla opieki
stacjonarnej w Polsce wynosi 6,8 dnia, co plasuje Polske posrodku zaré6wno krajow OECD
(najkrotszy ALOS zaobserwowano w Turcji 4,5 dnia, a najdtuzszy w Japonii 16,4 dnia)
oraz krajow Unii Europejskiej (UE) (najkrotszy ALOS zarejestrowano w Holandii — 5,2 dnia,
a najdtuzszy w Portugalii — 9,8 dnia)?!.

Wykorzystanie krajowych rejestrow szpitalnych w organizacji opieki nad pacjentami
z chorobami rzadkimi

Podstawa planowania wszelkich interwencji wplywajacych na alokacje zasobow
w sektorze zdrowotnym jest posiadanie rzetelnych informacji dotyczacych stanu zdrowia
ludno$ci. Naczelng role w mozliwie najdoktadniejszym odwzorowaniu problemow
zdrowotnych populacji i unaocznieniu wyzwan dla kreowanej polityki zdrowotnej, odgrywa
analiza epidemiologiczna??. Jest ona niezwykle wazna, ale jednoczesnie trudna do realizacji
szczegdlnie w przypadku chordb rzadkich. W Polsce brak jest systemu statystyki publiczne;j
dedykowanego stricte chorobom rzadkim. Jednoczes$nie precyzja i wiarygodnos¢ danych
sg istotnym wyzwaniem w epidemiologii. Doktadne oszacowanie rozpowszechnienia choroby
rzadkiej moze wymagac realizacji obszernego badania populacyjnego opartego na najlepszych
dostepnych zrodtach danych. Badania przekrojowe prowadzone na poziomie jednostek nie s
przydatne do badania chordb i narazeni, ktore wystepuja rzadko. Wprawdzie t¢ niedogodnos¢
mozna zréwnowazy¢ wielko$cig badanej proby, najczesciej jednak taka proporcja podwaza

racjonalno$¢ ekonomiczng i1 organizacyjng badania, a takze ogranicza mozliwo$ci wykonania

18 Buttigieg S.C., Abela L., Pace A., Variables affecting hospital length of stay: a scoping review, JHOM, 2018;
32: 463-493.

19 Buttigieg S.C., Abela L., Pace A., Variables affecting hospital length of stay: a scoping review, JHOM, 2018;
32: 463-493.

20 OECD, Length of hospital stay, https://data.oecd.org/healthcare/length-of-hospital-stay.htm [dostep
23.06.2023].

2 Tbid.

22 Ministerstwo Zdrowia, Mapy potrzeb zdrowotnych, https://analizy.mz.gov.pl/app/mpz_2020_epidem / [dostep
23.12.2023].



niektorych testow statystycznych?>. Duzo lepszym rozwigzaniem jest zastosowanie
populacyjnych badan opisowych, szczegdlnie w oparciu o mozliwos¢ wykorzystania
ogo6lnokrajowej statystyki publicznej Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego -
Panstwowego Zakladu Higieny — Panstwowego Instytutu Badawczego (NIZP-PZH-PIB).

Na istote analiz epidemiologicznych wskazuje si¢ bezposrednio w Krajowym Planie
Transformacji (na lata 2022-2026)**. Jest to pierwszy dokument wdrozeniowy dla map potrzeb
zdrowotnych na poziomie krajowym. Pokazuje on dziatania, ktore sg planowane do podjgcia
w systemie ochrony zdrowia, a takze uwzglednia rekomendowane kierunki zmian wskazane
w mapie potrzeb zdrowotnych oraz wynikajace z innych dokumentéw strategicznych
w ochronie zdrowia. Chcialabym podkresli¢, iz mapy potrzeb zdrowotnych sa uznawane
za jedno z wazniejszych zrodet analiz epidemiologicznych, ale nie uwzgledniaja one
szczegdtowych danych dotyczacych chordb rzadkich.

W przypadku schorzen rzadkich wykorzystuje si¢ wszystkie dostepne zasoby danych,
w tym statystyki krajowych rejestrow szpitalnych. Polski system opieki zdrowotnej z aprobata
akceptuje hospitalizacje¢ w przypadku chorob wymagajacych zaawansowanych procedur
diagnostycznych lub terapeutycznych. Wysoka kompletno§¢ danych pochodzacych
z krajowych rejestrow szpitalnych wynika z prawnego obowiagzku jednostek sektora opieki
otwartej, dotyczacego regularnego raportowania danych o hospitalizacjach do NIZP-PZH-PIB.
Rzetelno$¢ 1 dokladno$¢ danych zaleza od efektywno$ci 1 precyzji raportowania przez
poszczegoOlne podmioty. Duza grupa badanych, obejmujaca niemal 100% hospitalizacji
w Polsce, moze wskazywaé na wiarygodno$¢ i doktadnos$¢ tychze danych. Odpowiednio
zaprojektowane narzg¢dzia analizy statystycznej dostarczajg informacje dotyczace parametrow
hospitalizacji 1 analizowanych czynnikow predykcyjnych, co szerzej omoéwitam

w artykutach naukowych stanowigcych moje osiggnigcie naukowe.

2 Pajgk A., Kozela M., Stepaniak U., Tlosciowe badania naukowe w medycynie i naukach o zdrowiu, Medycyna
Praktyczna, 2023

24 Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 15 paZdziernika 2021 r. w sprawie krajowego planu transformaciji,
https://dziennikmz.mz.gov.pl/DUM_MZ/2021/80/akt.pdf [dostgp 23.12.2023].



4.4. Omowienie celu badawczego w/w prac

Cel gléwny osiggnigcia naukowego:

Ocena zapadalnos$ci wedlug czynnikéw socjodemograficznych? oraz wystepowania chordéb
wspolistniejacych wsrdd pacjentow hospitalizowanych z powodu wybranych rzadkich choréb
autoimmunologicznych (sarkoidozy, choroby Still’a u dorostych, twardziny uktadowej)
w Polsce w latach 2008-2021 wraz z identyfikacja czynnikow determinujacych dtugosé

hospitalizacji.

Cele szczegolowe osiggnigcia naukowego:

Celem pracy nr 1 pt. , Sarcoidosis among hospitalized patients in Poland: a study based
on a national hospital registry” byla ocena zapadalnosci wedlug czynnikéw
socjodemograficznych oraz wystgpowania chor6b wspotistniejacych u  pacjentow
hospitalizowanych z powodu rzadkiej choroby autoimmunologicznej sarkoidozy w Polsce

w latach 2008-2015, z uwzglednieniem kontekstu migdzynarodowego.

Celem pracy nr 2 pt. ,,Adult-onset Still’s disease in Poland — a nationwide population-based
study” byta ocena zapadalno$ci wedtug czynnikéw socjodemograficznych oraz wystepowania
choréb wspdtistniejacych u pacjentow hospitalizowanych z powodu rzadkiej choroby
autoimmunologicznej Still’a u dorostych w Polsce w latach 2009-2018, z uwzglgdnieniem

kontekstu migdzynarodowego.

Celem pracy nr 3 pt. ,, Systemic sclerosis among hospitalized patients in Poland: a study based
on a national hospital registry” byla ocena zapadalnosci wedlug czynnikéw
socjodemograficznych oraz wystgpowania chor6b wspotistniejacych u  pacjentow
hospitalizowanych z powodu rzadkiej choroby autoimmunologicznej twardziny uktadowej

w Polsce w latach 2013-2018, z uwzglednieniem kontekstu migdzynarodowego.

Celem pracy nr 4 pt. ,, Hospitalization of sarcoidosis patients before and during the COVID-19
pandemic in Poland” byta ocena zapadalnosci wedtug czynnikéw socjodemograficznych oraz
wystepowania choréb wspétistniejacych u pacjentéw hospitalizowanych z powodu rzadkiej
choroby autoimmunologicznej sarkoidozy w Polsce w latach 2016-2021 (z uwzglgdnieniem

stanu sprzed i po pandemii COVID-19), z uwzglgdnieniem kontekstu migdzynarodowego.

23 W serii badan uwzgledniono trzy czynniki socjodemograficzne — wiek, pteé i miejsce zamieszkania — dostepne
w bazie danych krajowych rejestrow chorobowosci szpitalnej NIZP-PZH-PIB.



Celem pracy nr 5 pt. ,, Trends in hospitalization duration for rare diseases: a retrospective
analysis of Sarcoidosis, Still’s Disease and Systematic Sclerosis in Poland (2009-2018)” byta
ocena $redniej dtugosci hospitalizacji (ALOS) w latach 2009-2018 w Polsce oraz identyfikacja
czynnikow determinujagcych ALOS w zwigzku z wybranymi rzadkimi chorobami

autoimmunologicznymi — sarkoidoza, chorobg Still’a u dorostych oraz twardzing uktadowa.

4.5. Omowienie metodyki badawczej w/w prac

W populacyjnym badaniu opisowym omowionym w ramach niniejszego autoreferatu
uwzglednitam 3 celowo dobrane rzadkie choroby autoimmunologiczne mogace zajmowac
uktad oddechowy, o r6znej czgstosci wystgpowania:

e sarkoidoz¢ (Kod ICD-10 — D86.0-9; Kod ORPHA - 797),
e chorobe Still’a u dorostych (Kod ICD-10 — M06.1; Kod ORPHA - 829),
e twardzing uktadowa (Kod ICD-10 — M34.0-9; Kod ORPHA - 90291).

Wszystkie w/w schorzenia uwzglednione s3 nie tylko w Migdzynarodowej
Statystycznej Klasyfikacji Chorob i Probleméw Zdrowotnych (kody ICD-10), ale takze

w  Orphanet?®

— platformie dostarczajacej wiedzy w zakresie chordéb rzadkich oraz
opracowujacej nomenklatur¢ chordb rzadkich (kody ORPHA), ktora jest istotna dla poprawy
identyfikacji chorob rzadkich w systemie ochrony zdrowia oraz projektach badawczych.

Dane do badania pozyskatam z NIZP-PZH-PIB i dotyczyly one odpowiednio 78626
przypadkéw hospitalizacji z powodu sarkoidozy, 3294 choroby Still’a u dorostych i 35549
twardziny ukladowej, zgloszonych w latach 2009-2018.

W cyklu prac poczyniono zalozenie, iz pierwszy przypadek hospitalizacji traktowany
jest jako nowy przypadek danej choroby rzadkiej, a tym samym na podstawie
pierwszorazowych hospitalizacji wyliczano zapadalnos$¢. Tego typu zalozZenie jest powszechnie
przyjmowane w badaniach nad chorobami rzadkimi.

Wszystkie szpitale w Polsce, z wyjatkiem placowek psychiatrycznych i wojskowych,
sa prawnie zobowigzane do przesytania danych o pacjentach do Instytutu. Dane sg anonimowe
1 zawieraja informacje o hospitalizacji wraz z diagnoza choroby wg kodu ICD-10, datami

przyjecia i wypisu, datg urodzenia, ptcig i miejscem zamieszkania. Na potrzeby realizowanych

badan skorzystatam réwniez z danych demograficznych ogoétu ludnosci Polski z Gtownego

26 QOrphanet, Portal o chorobach rzadkich i lekach sierocych, https://www.orpha.net/consor4.01/www/cgi-
bin/?Ing=PL [dostgp 23.12.2023].



Urzedu Statystycznego. Przyjelam, Ze diagnozy w szpitalach opieraly si¢ na najbardziej
aktualnych, powszechnie stosowanych kryteriach.

Wysoka kompletno$¢ danych pochodzacych z krajowych rejestréw szpitalnych wynika
z obowigzku prawnego natozonego na jednostki lecznictwa zamknigtego, dotyczacego
okresowego raportowania danych o hospitalizacjach do NIZP-PZH-PIB. Bardzo duza grupa
badanych pacjentow, obejmujaca prawie wszystkie hospitalizacje w Polsce, moze $§wiadczy¢
o doktadnos$ci i wiarygodnosci danych analizowanych w opisywanych badaniach. Nalezy
podkresli¢ takze fakt, iz omawiane bazy danych maja charakter administracyjny, a nie
kliniczno-medyczny.

Do przeprowadzenia analiz statystycznych wykorzystano oprogramowanie
R. WinPEPI. Obliczono $rednie, mediany i zakresy dla zmiennych ciaglych oraz liczebnosci
i procenty dla zmiennych kategorycznych. W przypadku analizy w podziale na oddziaty
zastosowatam zasad¢ Pareto na podstawie, ktorej zaprezentowalam jednostki, gdzie
zrealizowano okolo 80% wszystkich hospitalizacji. W analizie $redniej dtugos$ci hospitalizacji
uwzglednitam przypadki pierwszych oraz kolejnych hospitalizacji.

Przegladu pis$miennictwa dokonatam, korzystajac z elektronicznej bazy danych
PubMed. Wyszukiwania ograniczytam do pelnotekstowych opracowan anglojezycznych
opublikowanych w latach 2018-2022. Przeszukatam bibliografi¢ odpowiednich badan w celu
zidentyfikowania dodatkowych artykuldéw mogacych postuzy¢ do przygotowania tla
teoretycznego w opublikowanych przeze mnie pracach.

Finalnie chciatabym podkresli¢, iz caloSciowe badanie miato charakter eksploracyjny
1 w kazdej publikacji cyklu habilitacyjnego zastosowatam podej$cie indywidualnego doboru
zmiennych istotnych z perspektywy oceny epidemiologicznej i organizacyjnej wybranych

do badania rzadkich choréb autoimmunologicznych.



4.6. Omowienie osiagnietych wynikow w/w prac

1. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Kanecki K., Gorynski P., Tyszko P., Baranska A.,
Samel-Kowalik P., Sarcoidosis among hospitalized patients in Poland: a study based
on a national hospital registry, Polish Archives of Internal Medicine,
DOI: 10.20452/pamw.14927.

W pracy opublikowanej w czasopismie Polish Archives of Internal Medicine
analizowatam zapadalno$¢ wedlug czynnikéw socjodemograficznych oraz wystgpowanie
choréb wspdtistniejacych u pacjentéw hospitalizowanych z powodu rzadkiej choroby
autoimmunologicznej sarkoidozy w Polsce w latach 2008-2015, z uwzglednieniem kontekstu
mig¢dzynarodowego. W publikacji poddano takze ocenie zgony z powodu sarkoidozy wsrod
hospitalizowanych pacjentow w Polsce. Wedlug mojej najlepszej wiedzy dotychczas nie
prowadzono analizy epidemiologicznej wystepowania tej choroby w Polsce. Zrealizowane
badanie byto oparte o dane zebrane i udost¢pnione przez NIZP-PZH-PIB. Niniejsza praca byta
pierwsza w cyklu habilitacyjnym i jednocze$nie przyczynita si¢ do realizacji pierwszego celu
szczegodtowego.

Na wstepie cheiatabym podkreslié, iz czasopismo naukowe Polish Archives of Internal
Medicine opublikowato komentarz w formie artykutu naukowego pt. ,,New data on sarcoidosis
in Poland”, Mastalerz L., Mejza F. (DOI: 10.20452/pamw.14995) do omawianej publikacji,
co jednoznacznie $wiadczylo o istotnosci poruszanej problematyki oraz warto$ci publikacji
naukowej rozpoczynajacej moj cykl habilitacyjny. W komentarzu autorzy konkludowali,
iz przygotowany przeze mnie artykul ,,.Sarcoidosis among hospitalized patients in Poland:
a study based on a national hospital registry” dostarcza waznego wgladu w aktualng sytuacje
epidemiologiczng pacjentow z sarkoidoza w Polsce i stanowi istotne zrodto do dalszych
mi¢dzynarodowych analiz w tymze zakresie.

Sarkoidoza definiowana jest jako uktadowa choroba ziarniniakowa atakujaca gléwnie
ptuca, chociaz ziarniniaki mogg réwniez obejmowac inne narzady, co takze zostato poddane
analizie w ramach niniejszej publikacji. Powszechnie akceptowana hipoteza dotyczaca etiologii
1 patogenezy sarkoidozy zaktada ztozong interakcj¢ mig¢dzy czynnikami $rodowiskowymi

a czynnikami genetycznymi. Wyniki badan pokazuja takze, ze sarkoidoza generuje znaczne



obcigzenie dla spoteczenstwa, gtownie ze wzgledu na koszty leczenia i niezdolno$¢ do pracy
wsrdd pacjentow w Polsce?’.

Chociaz sarkoidoza diagnozowana jest na catym $wiecie, w réznych populacjach,
wyniki badan wskazuja na znaczne réznice w zapadalnos$ci na tg chorobe rzadka na przestrzeni
lat. W USA wskazniki te byly wyzsze u Afroamerykandéw (odpowiednio 17,8 na 100 000)
niz u osob rasy biatej (8,1 na 100 000), Latynosow (4,3 na 100 000) czy Azjatow (3,2 na 100
000)?. Roczna zapadalno$¢ na sarkoidoze w latach 1946-2013 w Minnesocie w USA
w kohorcie dorostych osob, wynosita 10 na 100 000%°. Czesto$¢ wystepowania sarkoidozy
okazata si¢ rowniez bardzo zréznicowana w Eurazji. Na podstawie danych z 1984 r.
zapadalno$¢ z powodu sarkoidozy wyniosta 11,4 na 100 000 w Finlandii i dla poréwnania
1,0 na 100 000 w Hokkaido w Japonii*®. W Szwecji w latach 2003-2012 zapadalno$¢ wynosita
11,5 na 100 000°!, a w Niemczech 10 na 100 000°2. Zapadalno$¢ na sarkoidoze od 1993 r.
do 2001 r. w kilku obszarach Hiszpanii oscylowata wokot 1,37 na 100 000, a we Francji
w roku 2012 r. wyniosta 4,86 na 100 000°*.

Uzyskane przeze mnie wyniki wykazaty, ze wsréd 23 097 polskich pacjentow
hospitalizowanych po raz pierwszy z powodu sarkoidozy przewazali mezczyzni (54,7%
w poréwnaniu z 45,3% kobiet, p<0,001). Sredni wiek pacjentow i mediana wieku w chwili
hospitalizacji wyniosty odpowiednio 44,7 (95% Cl:44,5-44,9) 1 42 lata. Wigkszo$¢ pacjentow
zamieszkiwala obszary miejskie (65% w poréwnaniu z 35% na obszarach wiejskich), gdzie
takze wskaznik zapadalno$ci byt istotnie wyzszy niz na obszarach wiejskich. Przeprowadzona
przeze mnie analiza wykazata, Zze najczestszymi chorobami wspotistniejacymi wsrod pacjentow
z sarkoidoza byly: choroby uktadu krazenia (41,8%), uktadu oddechowego (28,2%), uktadu

mig¢$niowo-szkieletowego (10,7%), uktadu pokarmowego (8,7%). W trakcie analizowanego

27 Kawalec P.P., Malinowski K.P., The indirect costs of systemic autoimmune diseases, systemic lupus
erythematosus, systemic sclerosis and sarcoidosis: a summary of 2012 real- life data from the Social Insurance
Institution in Poland., Expert Rev Pharmacoecon Outcomes Res, 2015; 15: 667-673.

28 Rice J.B., White A., Lopez A., et al., Economic burden of sarcoidosis in a commercially- insured population in
the United States, Journal of Medical Economics, 2017; 20: 1048— 1055.

2 Ungprasert P., Carmona E.M., Utz J.P., et al., Epidemiology of Sarcoidosis 1946-2013: A Population-Based
Study, Mayo Clin Proc, 2016; 91: 183-188.

30 Pietinalho A., Hiraga Y., Hosoda Y., et al., The frequency of sarcoidosis in Finland and Hokkaido, Japan. A
comparative epidemiological study. Sarcoidosis, 1995; 12: 61-67.

31 Arkema E.V., Grunewald J., Kullberg S., et al., Sarcoidosis incidence and prevalence: a nationwide register-
based assessment in Sweden, Eur Respir J, 2016; 48: 1690—-1699.

32 Costabel U., Wessendorf T.E., Bonella F., Epidemiology and Clinical Presentation of Sarcoidosis, Klin Monbl
Augenheilkd, 2017; 234: 790-795.

3 Alcoba Leza M., Pérez-Simén M.R., Guerra Laso J.M., et al., Sarcoidosis in a sanitary area at Leon (Spain).
Epidemiology and clinical features, An Med Interna, 2003; 20: 617-620.

3 Duchemann B., Annesi-Maesano 1., Jacobe de Naurois C., et al., Prevalence and incidence of interstitial lung
diseases in a multi-ethnic county of Greater Paris, Eur Respir J, 2017; 50(2): 1602419.



okresu z powodu sarkoidozy w ramach hospitalizacji zmarto 73 pacjentéw, co stanowito 0,3%
wszystkich hospitalizowanych pacjentow z ta chorobg rzadka.

W badaniu, opartym o krajowe rejestry szpitalne oszacowatam, ze $rednioroczna
zapadalno$¢ na sarkoidoze w Polsce w latach 2008-2015 wyniosta 7,5 na 100 000 (95% CI:7.1
—7.9). Odsetek ten jest podobny do obserwowanego w innych krajach Europy. Ponadto podjeto
takze probe oszacowania chorobowosci szpitalnaej z powodu sarkoidozy, ktora pod koniec
obserwowanego okresu wyniosta 60 na 100 000.

We wnioskach stwierdzono rdzng czgstotliwo$¢ wystepowania sarkoidozy w Polsce -
umezezyzn i u kobiet w réznym wieku. Wnioskowano takze, ze sezonowo$¢ wystepowania tej
choroby rzadkiej moze by¢ uwarunkowana czynnikami $rodowiskowymi. Podsumowujac
chciatabym zaznaczy¢, iz otrzymane wyniki dostarczaja cennych danych i stanowig istotne

zrédto wiedzy do dalszych miedzynarodowych poréwnan i badan epidemiologicznych.

2. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Samel-Kowalik P., Gorynski P., Tyszko P., Kanecki K.,
Adult-onset Still’s disease in Poland — a nationwide population-based study, Annals
of Agricultural and Environmental Medicine, DOI: 10.26444/aaem/132451.

W pracy opublikowanej w czasopi§mie naukowym Annals of Agricultural
and  Environmental —Medicine analizowalam  zapadalno§¢  wedlug czynnikéw
socjodemograficznych oraz wystgpowanie chor6b wspotistniejacych u  pacjentow
hospitalizowanych z powodu rzadkiej choroby autoimmunologicznej choroby Still’a
u dorostych (AOSD) w Polsce, z uwzglgdnieniem kontekstu migdzynarodowego. W publikacji
poddano takze ocenie zgony z powodu choroby Still’a u dorostych wérdéd hospitalizowanych
pacjentéw w Polsce. Badanie prowadzitam w oparciu o bazy danych, pochodzace z krajowych
rejestrow szpitalnych NIZP-PZH-PIB, w wieloletniej perspektywie w latach 2009-2018.
Niniejsza praca byta druga w cyklu habilitacyjnym i jednocze$nie przyczynita si¢ do realizacji
drugiego celu szczegotowego.

Choroba Still’a u dorostych to rzadka ogdlnoustrojowa choroba zapalna o nieznanej
etiologii, ktora dotyka miodych dorostych i wigze si¢ z zajeciem wielu narzadéw
1 powiklaniami zagrazajacymi zyciu. Z uwagi na niejednorodne symptomy choroba ta jest

trudna diagnostycznie. Etiologia AOSD jest nadal niejasna, cho¢ liczne badania wskazuja



na podloze genetyczne®. W ostatnich latach pojawity si¢ takze doniesienia naukowe sugerujace
infekcje patogenne®63738,

Zapadalno$¢ z powodu AOSD we Francji odnotowano na poziomie 0,16 na 100 000,
0,22 w Japonii*® i 0,4 w polnocnej Norwegii, gdzie wedtug doniesien punktowa czesto$é
wystepowania AOSD wzrosta z 3,4/100 000 (95 % CI:0,8-9,4) w 1990 r. do 6,9/100 000
w 2000 1. (95% CI:2,7-14,2)*'. Czesto$¢ wystepowania AOSD w 2016 roku we Wiloszech
oceniono na poziomie od 0,1 do 0,34 na 100 000**. Zapadalno$¢ z powodu AOSD w Japonii
ustalono na poziomie 0,73 dla kobiet i 1,47 dla mezczyzn - na 100 000%. Liczne badania
wykazaly, ze kobiety generalnie choruja czeSciej i stanowia okoto 60-70% pacjentow
7 AQSD#4454647

W badaniu zidentyfikowatam 3095 hospitalizacji dotyczacych 1050 pacjentow
hospitalizowanych po raz pierwszy w analizowanym czasie z powodu chorobg Still’a
u dorostych. Zauwazytam zdecydowang przewage kobiet (626 kobiet vs. 424 mezczyzn,
p<0,001). Przedzial wiekowy pacjentoéw wynosit 16 — 92 lata, a mediana ich wieku podczas
pierwszej hospitalizacji wyniosta odpowiednio dla kobiet i m¢zczyzn 42 1 38 lat. Wyniki moich
badan pokazaty, Zze pacjentki z analizowang chorobg byly istotnie starsze od me¢zczyzn (43,7
vs 39 lat, p<0,001).

Na podstawie dokumentacji hospitalizacji okreslitam $redni roczny wspodtczynnik

zapadalno$ci na chorobe Still’a u dorostych. W ciagu prawie dekady plasowat si¢ on na

35 Mavragani C.P., Spyridakis E.G., Koutsilieris M., Adult-Onset Still’s Disease: From Pathophysiology to
Targeted Therapies, Int J Inflam. 2012; 2012: 879020.

36 Perez C., Artola V., Adult Still’s disease associated with Mycoplasma pneumoniae infection, Clin Infect Dis,
2001; 32: E105-106.

3 Jia J., Shi H., Liu M., et al., Cytomegalovirus Infection May Trigger Adult-Onset Still’s Disease Onset
or Relapses, Front Immunol, 2019; 10: 898.

38 Jamilloux Y., Gerfaud-Valentin M., Martinon F., et. al., Pathogenesis of adult-onset Still’s disease: new insights
from the juvenile counterpart, Immunol Res, 2015; 61: 53-62.

3 Magadur-Joly G., Billaud E., Barrier J.H., et al., Epidemiology of adult Still’s disease: estimate of the incidence
by a retrospective study in west France, Ann Rheum Dis, 1995; 54: 587-590.

40 Wakai K., Ohta A., Tamakoshi A., et al., Estimated Prevalence and Incidence of Adult Still’s Disease: Findings
by a Nationwide Epidemiological Survey in Japan, J Epidemiol, 1997; 7: 221-225.

41 Evensen K.J., Nossent H.C., Epidemiology and outcome of adult-onset Still’s disease in Northern Norway,
Scand J Rheumatol, 2006; 35: 48-51.

42 Sfriso P., Priori R., Valesini G., et al., Adult-onset Still’s disease: an Italian multicentre retrospective
observational study of manifestations and treatments in 245 patients, Clin Rheumatol, 2016; 35: 1683—-1689.

43 Wakai K., Ohta A., Tamakoshi A., et al., Estimated Prevalence and Incidence of Adult Still’s Disease: Findings
by a Nationwide Epidemiological Survey in Japan, J Epidemiol, 1997; 7: 221-225.

4 Ibid.

4 Cagatay Y., Gul A., Cagatay A., et al., Adult-onset Still’s disease, Int J Clin Pract, 2009; 63: 1050-1055.

46 Mehta B.Y ., Ibrahim S., Briggs W., et al., Racial/Ethnic variations in morbidity and mortality in Adult Onset
Still’s Disease: An analysis of national dataset, Semin Arthritis Rheum, 2019; 49: 469-473.

47 Lenert A., Oh G., Ombrello M.J., et al., Clinical characteristics and comorbidities in adult-onset Still’s disease
using a large US administrative claims database, Rheumatology (Oxford), 2020; 59: 1725-1733.



poziomie 0,32 na 100 000. Realizowane przeze mnie badanie pokazato, Ze poziom ten byl
zdecydowanie wyzszy na obszarach miejskich niz wiejskich (0,33 vs 0,29 na 100 tys., p<0,05).
W okresie objetym badaniem zmarto 20 pacjentéw hospitalizowanych z powodu AOSD
(11mezczyzn 1 9 kobiet; $redni wiek 53,9, SD=14,9, min-max:31-80), a wérdd nich prawie
potowa (9) zmarta podczas trwania ich pierwszej hospitalizacji w zwigzku z analizowanym
schorzeniem. Ponadto w omawianej publikacji naukowej, stwierdzitam korelacj¢ choroby
Still’a u dorostych z innymi chorobami wspoétistniejacymi, w tym chorobami uktadu krazenia,
zapaleniem ptuc, zapaleniem nerek, chorobami jelit, zapaleniem tarczycy, cukrzyca,
nowotworami i innymi.

Otrzymane przeze mnie wyniki wskazywaty, ze r6znice w miejscu zamieszkania mogtly
sugerowa¢ obecno$¢ czynnikow ryzyka zwigzanych ze $rodowiskiem lub stylem Zzycia.
Czestsze wystgpowania choroby wsrod kobiet moze takze sugerowaé zwigzek czynnikow
osobniczych z wystepowaniem tej choroby w Polsce. Zaprezentowane przeze mnie dane moga
by¢ przydatne takze do poréwnan zapadalnosci ludnosci Polski z innymi regionami
geograficznymi i rozwazeniu wplywu zmiennych terytorialnych i srodowiskowych na rozwdj
AOSD. Analiza porownawcza uzyskanych danych z analogicznymi w innych krajach $wiata
potwierdza pte¢ jako zmiennga wyrdzniajaca si¢. We wszystkich krajach, ktoére zostaly
przytoczone w badaniu (USA, Wilochy, Japonia, Chiny, Francja), to kobiety stanowily
wiekszos$¢ 0sob hospitalizowanych z powodu tej choroby rzadkie;.

Podsumowujac chcialabym zaznaczyé¢, iz byla to pierwsza tak dlugookresowa
obserwacja zapadalno$ci ws$rdd hospitalizowanych pacjentéw z powodu choroby Still’a
w dorostych w Polsce, a otrzymane wyniki dostarczaja cennych danych i stanowig istotne

zrédto wiedzy do dalszych miedzynarodowych poréwnan epidemiologicznych.

3. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Tyszko P., Gorynski P., Baranska A., Samel-Kowalik P.,
Kanecki K., Systemic sclerosis among hospitalized patients in Poland: a study based

on a national hospital registry, Archives of Medical Science, DOI: 10.5114/aoms/147738.

W kolejnej pracy opublikowanej w czasopismie Archives of Madical Science dokonano
oceny zapadalnoSci wedtug czynnikow socjodemograficznych oraz wystepowania choréb
wspolistniejagcych  u  pacjentow  hospitalizowanych z powodu rzadkiej choroby
autoimmunologicznej twardziny ukladowej (SSc) w Polsce w latach 2013-2019,

z uwzglednieniem kontekstu migdzynarodowego. W publikacji poddano takze ocenie zgony



z powodu twardziny uktadowej (SSc) wsréd hospitalizowanych pacjentéw w Polsce.
Omawiane badanie oparte zostalo o dane pochodzace z krajowych rejestréw szpitalnych
udostgpnionych przez NIZP-PZH-PIB. Niniejsza praca byla trzecig w cyklu habilitacyjnym i
jednoczes$nie przyczynila si¢ do realizacji trzeciego celu szczegdétowego badania.

Twardzina uktadowa okre$lana jest jako rzadka, przewleklta choroba
autoimmunologiczna, ktora doprowadza do zaburzen funkcji i niewydolno$ci wielu narzadéw
wewnetrznych, tym samym bezposrednio zagraza zyciu. Ze wzgledu na jej rzadkos¢
wystepowania, zréznicowang posta¢ kliniczng, a takze niejasng patogeneze, badania nad
twardzing uktadowg sa trudne w realizacji. Patogeneza niniejszej choroby jest niejasna, cho¢
zaktada si¢ wplyw interakcji czynnikéw Srodowiskowych z cechami genetycznymi
na wystagpienie tejze choroby. Wyniki mi¢dzynarodowych badan wskazuja szereg czynnikow
ryzyka zwigzanych z wystepowaniem twardziny uktadowej. Do nich zaliczy¢ mozna narazenie
na czynniki zawodowe (w tym rdznego rodzaju substancje chemiczne)**, niski status
spoteczno-ekonomiczny™’, a takze ple¢ (czgsciej chorujg mezezyzni)®! i wiek (osoby od 45
do 65 r.z.)*%.

Zaobserwowalam, iz z uwagi na ztozono$¢ i niespecyficzno$¢ twardziny uktadowe;,
publikowane dane sa silnie zréznicowane w zalezno$ci od potozenia geograficznego.
Odnotowano m.in. chorobowo$¢ z powodu twardziny ukladowej, ktora oscylowala
w przedziatach od 7,2 do 33,9 na 100 000 dla krajow europejskich i od 13,5 do 44,3 na 100 000
w Ameryce Polnocnej>. Szacunkowa roczna zapadalno$¢ wynosita od 0,6 do 2,3 na 100 000
dla krajéow europejskich i od 1,4 do 5,6 na 100 000 w Ameryce Polnocnej**. W innym
przegladzie systematycznym i metaanalizie zapadalno$¢ na SSc wahata si¢ od 0,77 na 100 000

w Holandii, przez od 3,8 na 100 000 na Tajwanie do 5,6 na 100 000 w USA>>,

48 Marie I., Gehanno J.F., Bubenheim M., et al., Prospective study to evaluate the association between systemic
sclerosis and occupational exposure and review of the literature, Autoimmun Rev 2014; 13: 151-156.

4 Marie 1., Menard J.F., Duval-Modeste A.B., et al., Association of occupational exposure with features
of systemic sclerosis, J] Am Acad Dermatol, 2015; 72: 456-464.

50 Calderon L.M., Pope J.E., Scleroderma epidemiology up-date, Curr Opin Rheumatol, 2021; 33: 122-127.

5! Onishi A., Sugiyama D., Kumagai S., et al., Cancer incidence in systemic sclerosis: meta-analysis of population-
based cohort studies, Arthritis Rheum 2013; 65: 1913-1921.

52 Abbot S., Bossingham D., Proudman S., et al., Risk factors for the development of systemic sclerosis:
a systematic review of the literature, Rheumatol Adv Pract, 2018; 2.

33 Bergamasco A., Hartmann N., Wallace L., et al., Ep idemiology of systemic sclerosis and systemic sclerosis-
associated interstitial lung disease, Clin Epidemiol, 2019; 11: 257-273.

34 Ibid.

55 Zhong L., Pope M., Shen Y., et al., Prevalence and incidence of systemic sclerosis: a systematic review
and meta-analysis, Int ] Rheum Dis, 2019; 22: 2096-2107.



W ramach autorskiego badania omawianego w niniejszej publikacji przeanalizowatam
4633 pacjentéw pierwszorazowo hospitalizowanych z powodu twardziny uktadowej. Wyniki
moich badan wykazaly, ze w grupie badawczej przewazaty kobiety (81,3% do 18,7%),
co przektadalo si¢ na stosunek ptci wynoszacy 4,34 do 1. Przewaga ta widoczna byta zarowno
w podgrupie pacjentdéw z postepujaca twardzing ukladowa (81,8%), jak 1 w podgrupie
pacjentéw z innymi formami twardziny uktadowej (81%), ktére takze wzigto pod uwage.
Srednia i mediana wieku wynosily odpowiednio 53,9 (95% CI:53,4-54,3, SD=16,6) i 57 lat
(IQR:44-66). Chciatabym zaznaczy¢, ze kobiety nie tylko dominowaly liczebnie w badane;j
grupie, ale zauwazalna byla takze réznica w strukturze wiekowej chorujacych. Pacjentki byty
istotnie starsze niz pacjenci (54,6 vs. 50,4 lat, p<0,001). Nie zaobserwowatam istotnych
tendencji wzrostowych ani spadkowych w zapadalno$ci na twardzing uktadowa
w analizowanym okresie.

W badaniu wskaznik zapadalno$ci oszacowano na poziomie 1,72 na 100 000 (95%
CI:1,67-1,77). Wskaznik ten byt istotnie wyzszy na obszarach miejskich niz wiejskich (1,83
vs. 1,46 na 100 000, p<0,001). Wsrdd chordb wspotistniejacych u pacjentow ze zdiagnozowang
twardzing uktadowa najczg$ciej wystepowaly choroby uktadu sercowo-naczyniowego (23,6%),
choroby ukfadu mig$niowo-szkieletowego i choroby tkanki tacznej inne niz twardzina
uktadowa (17,7%), choroby endokrynologiczne, zywieniowe i metaboliczne (13,6%), choroby
uktadu oddechowego (11,1%) oraz choroby uktadu pokarmowego (7,1%). Pacjenci
z nowotworami stanowili 2% pacjentow z twardzing uktadowa. W analizowanym okresie
z powodu SSc zmarlo tacznie 243 pacjentow, co stanowito 5,2% wszystkich pacjentéw, zas
w badanej grupie podczas hospitalizacji zmarlo 56 pacjentow (1,2% wszystkich pacjentéw).
Wsréd wszystkich 243 zgondéw $rednia 1 mediana wieku wynosity 65,3 (95% CI:63,7-67,
SD=13,3) i 67 lat (IQR:57-74). W grupie hospitalizowanych mezczyzn zgony wystepowaty
czesciej (30% vs. 18%, p<0,001), co moze $wiadczy¢ o tym, ze u me¢zczyzn choroba ta ma
ci¢zszy przebieg.

Podsumowujac chciatabym stwierdzi¢, iz twardzina ukladowa to rzadka
i niespecyficzna choroba, a wykorzystanie danych pochodzacych z krajowych rejestrow
szpitalnych moze przyczyni¢ si¢ w przysztosci do lepszego zrozumienia czynnikéw
zwigzanych z tym schorzeniem. W realizowanym badaniu odnotowalam niewielki spadek
zapadalno$ci na SSc w Polsce (2013-2019), a dla poréwnania wyniki ogélnokrajowego badania

kohortowego przeprowadzonego w Danii (1995 - 2015) wskazywaly na niewielki trend



wzrostowy>®. Moze to sugerowaé, ze trendy w zapadalnos$ci na twardzine uktadowa sa zwigzane
z czynnikami terytorialnymi. Badanie autorskie potwierdzito wyniki wcze$niej cytowanych
doniesien naukowych, iz twardzina uktadowa cze$ciej wystgpuje u kobiet niz u mezczyzn.
Whioskowa¢ zatem nalezy, iz otrzymane wyniki dotyczace SSc w Polsce moga by¢ pomocne

w dalszych analizach poréwnawczych w konteks$cie europejskim i $wiatowym.

4. Bogdan M., Kanecki K., Tyszko P., Samel-Kowalik P., Gorynski P., Baranska A.,
Nitsch-Osuch A., Hospitalization of sarcoidosis patients before and during the COVID-19
pandemic in Poland, Polish Archives of Internal Medicine, DOI: 10.20452/pamw.16618.

Niniejsza praca stanowi kontynuacj¢ wcze$niej omowianej pracy pt. ,,Sarcoidosis
among hospitalized patients in Poland: a study based on a national hospital registry”, ktora
zostata uznana za istotny wktad do nauki w ramach komentarza pt. ,,New data on sarcoidosis
in Poland”, Mastalerz L., Mejza F. (DOLI: 10.20452/pamw.14995).
Ponizej omawiam publikacj¢ ,,Hospitalization of sarcoidosis patients before and during the
COVID-19 pandemic in Poland”, ktora takze ukazata si¢ w czasopi$mie naukowym Polish
Archives of Internal Medicine.

Celem niniejszej pracy byla ocena zapadalnoSci wedlug czynnikéw
socjodemograficznych oraz wystgpowania chor6b wspotistniejacych u  pacjentow
hospitalizowanych z powodu rzadkiej choroby autoimmunologicznej sarkoidozy w Polsce
w latach 2016-2021 (z uwzglgdnieniem stanu sprzed i po pandemii COVID-19),
z uwzglednieniem kontekstu migedzynarodowego. W publikacji poddano ocenie takze zgony
z powodu sarkoidozy wsrdd hospitalizowanych pacjentow w Polsce. Badanie przeprowadzitam
w oparciu o bazy danych, pochodzace z krajowych rejestrow szpitalnych NIZP-PZH-PIB.

Chcialabym podkresli¢, iz calo$ciowa analiza, omowiona w dwoch publikacjach
niniejszego cyklu, objeta facznie 14 lat obserwacji pacjentow z sarkoidoza (od 2008 do 2015
oraz od 2016 do 2021). Niniejsza praca byta czwartag w cyklu habilitacyjnym i jednocze$nie
przyczynila si¢ do realizacji czwartego celu szczegdtowego badania.

W omawianym badaniu uwzgledniono 15548 przypadkéw pierwszych hospitalizacji z
powodu sarkoidozy. Otrzymane przeze mnie wyniki wykazaty, ze szacowana $rednia roczna
zapadalno$¢ w analizowanym okresie wynosita 6,8 na 100 000 (95% CI:5,5-8). Najwigksza
liczba przypadkow wystapita w 2016 roku z zapadalno$cig na poziomie 7,9 na 100 000,

56 Butt S.A., Jeppesen J.L., Fuchs C., et al., Trends in incidence, mortality, and causes of death associated with
systemic sclerosis in Denmark between 1995 and 2015: a nation-wide cohort study, BMC Rheumatol, 2018; 2: 36.



a najnizsza miata miejsce w 2020 roku z zapadalnoscig na poziomie 4,8 na 100 000. Sredni
wiek wynosit 45,8 lat 1 byl nizszy u me¢zczyzn niz u kobiet (42,9 vs 49,8 lat, p<0,001). Znacznie
wigcej hospitalizowanych pacjentow bylo mieszkancami obszarow miejskich (62,3% miasto
vs 37,3% obszary wiejskie, p<0,001). Na poczatku pandemii COVID-19 w Polsce odnotowano
spadek liczby hospitalizacji pacjentow z sarkoidoza, a nastgpnie wzrost w kolejnym roku.
Catkowita umieralno$¢ szpitalna byla znacznie wyzsza podczas pandemii COVID-19
w poréwnaniu do okresu sprzed pandemii (7,2 vs 2,3 na 1000, p<0,001). W grupie badawczej
zaobserwowalam wyrazng przewage pacjentdw plci meskiej (57,5% mezczyzn vs. 42,5%
kobiet, p<0,001). Sredni wiek hospitalizowanych wynosit 45,8 lat, SD=13,6, w pacjenci plci
meskiej byli istotnie mtodsi niz pacjentki plci zenskiej (§redni wiek 42,9 lat, SD=12,5 vs. 49,8
lat, SD=14,2, p< 0,001). W analizowanym okresie zgloszono 53 zgony ($redni wiek 64 lata; 33
mezczyzn, 20 kobiet), sposrod nich 27 przypadkow wystapilo przed pandemia, a 26
przypadkéw po wybuchu pandemii COVID-19. W okresie pandemicznym wsrod pacjentow
z sarkoidoza zaobserwowano statystycznie istotnie wyzszy wiek u 0sob z dodatnim wynikiem
COVID-19 w poréwnaniu z tymi bez diagnozy COVID-19 (52,5 vs. 46,4 lata, p<0,001).
Odnotowano takze wigksza liczbe zgondw podczas hospitalizacji wsréd pacjentow
z sarkoidoza i COVID-19 w poréwnaniu z tymi bez diagnozy COVID-19 (9% vs. 0,4%,
p<0,001).

Podsumowujac otrzymane wyniki stwierdzitam, iz wraz z poczatkiem pandemii Covid-
19 w Polsce nastapil spadek liczby hospitalizacji chorych na sarkoidoze, po czym w roku
nastepnym nastgpit wzrost. Analizowane badanie wykazalo, ze wskaznik zgonow
wewnatrzszpitalnych z powodu sarkoizody byl znacznie wyzszy podczas pandemii Covid-19
w poréwnaniu z sytuacjg przed pandemia. Ten sam fakt zanotowano takze we Francji®’.
Ponadto stwierdzitam, ze wiek, choroby wspotistniejace i typ sarkoidozy moga wigzaé si¢
z wigkszym ryzykiem zachorowania na Covid-19 wsrdd pacjentow z omawiang chorobg
rzadka.

Wyniki aktualnych badan potwierdzily wnioski z mojej wczesniejszej analizy, mowiace
o tym, ze wystgpowanie sarkoidozy w Polsce jest zalezne od pici i moze mie¢ podloze
terytorialne. Wnioskuje si¢, Ze zmiany organizacyjne w systemie ochrony zdrowia zwigzane z
pandemia Covid-19 mogty zwigkszy¢ dlug zdrowotny pacjentdw z sarkoidoza, cho¢ bardziej

precyzyjna ocena zwigzku COVID-19 z sarkoidoza wymaga dalszych badan.

57 Desbois A.C., Marques C., Lefevre L., et al., Prevalence and clinical features of COVID-19 in a large cohort of
199 patients with sarcoidosis, Clin Exp Rheumatol, 2022; 40: 195-196.



Finalnie chciatabym doda¢, iz ta dlugoletnia (14 lat obserwacji) analiza, uwzgledniajaca
sytuacje pandemiczng zwigzang z COVID-19 dostarczyla cennych danych i stanowi istotne

zrédto wiedzy do dalszych migdzynarodowych poréwnan i badan epidemiologicznych.

5. Bogdan M., Nitsch-Osuch A., Samel-Kowalik P., Tyszko P., Kanecki K., Gorynski P.,
Oberska J., Trends in hospitalization duration for rare diseases: a retrospective analysis
of Sarcoidosis, Still’s Disease and Systematic Sclerosis in Poland (2009-2018), Medical
Science Monitor, DOI: 10.12659/MSM.941536.

Praca zostala opublikowana w amerykanskim czasopismie naukowym Medical Science
Monitor i prezentuje pierwsza w Polsce ocene sredniej dlugosci hospitalizacji (ALOS)
w okreslonym przedziale czasowym (z uwzglednieniem pierwszych i kolejnych hospitalizacji)
oraz eksploracj¢ zmiennych determinujacych ALOS w zwigzku z wybranymi rzadkimi
chorobami autoimmunologicznymi w Polsce (sarkoidozg, chorobg Still’a u dorostych,
twardzing uktadowg). W artykule dokonano analizy ALOS w odniesieniu do struktury plci
1 wieku, liczby hospitalizacji i oddzialéw, na ktorych te hospitalizacje byly realizowane, a takze
typu i zakresu chorob wspdtistniejacych. Badanie omawiane w ramach niniejszej publikacji
prowadzitam w oparciu o bazy danych, pochodzacych z krajowych rejestrow szpitalnych
NIZP-PZH-PIB w latach 2009-2018. Niniejsza praca byla pigta w cyklu habilitacyjnym
1 jednoczes$nie przyczynita si¢ do realizacji pigtego celu szczegotowego.

Wskaznik $redniej dlugosci pobytu w szpitalu (ang. Avarage Hospital Length of Stay,
ALOS) jest przedmiotem badan od lat 70. XX wieku i oceniany jest jako jeden z gtownych
miernikow wydajnosci i organizacji opieki®®. Stosowanie wskaznika dtugosci pobytu jako
miary efektywnosci opiera si¢ na zalozeniu, ze im jest nizszy, tym wigksza jest efektywnos¢
opieki w lecznictwie zamknigtym. ALOS poddany analizie w ramach niniejszej publikacji
odnosi si¢ do $redniej liczby dni spedzonych przez pacjenta w szpitalu w analizowanym okresie
czasowym.

Pozyskane dane, w oparciu, o ktére dokonatam ponizszych analiz dotyczyly pacjentow
hospitalizowanych w latach 2009-2018 w kierunku sarkoidozy (78626 przypadkow), choroby
Still’a u dorostych (3294 przypadkéw) i twardziny uktadowej (35549 przypadkow).

Wyniki moich badan pokazaty, Zze §rednia dtugo$¢ hospitalizacji w wybranym okresie
w analizowanych chorobach systematycznie spadata i w latach 2009 - 2018 roku wyniosta dla

sarkoidozy 5.39 dnia (SD=5.31), twardziny 6.22 dnia (SD=6.29) oraz choroby Still’a

58 Buttigieg S.C., Abela L., Pace A., Variables affecting hospital length of stay: a scoping review, JHOM, 2018;
32: 463-493.



u dorostych 7.44 dnia (SD=9.15). Sredni czas pobytu w szpitalu w Polsce w latach 2008-2019
obnizyt si¢ 0 0,8 dnia (z 7,5 w 2008 do 6,7 w 2018)*. Otrzymane przeze mnie wyniki pokazuja,
ze $rednia dlugo$¢ pobytu w szpitalu w Polsce z powodu analizowanych chorob rzadkich byta
zblizona do populacji ogdlnej do roku 2016, a od roku 2017 byta krétsza niz $rednia
odnotowana dla og6lnych hospitalizacji w Polsce i krajach Unii Europejskie;j.

Stwierdzitam takze, ze $rednia dtugo$¢ pobytu w przypadku oséb hospitalizowanych po
raz pierwszy byta krotsza w kazdej z analizowanych choréb w poréwnaniu ze $rednig dtugoscia
hospitalizacji w przypadku drugiego i kolejnego pobytu. Nie odnotowano duzych réznic
w S$redniej dlugosci hospitalizacji pomigdzy grupami plci. Moje badania wykazaty korelacje
miedzy wiekiem pacjentow z omawianymi chorobami rzadkimi a ALOS. W artykule
przytoczytam dane ukazujace, ze pacjenci w podesztym wieku chorujacy na schorzenia rzadkie
mieli dtuzszy ALOS niz og6t populacji polskiej (6,8 dnia). Dotyczyto to sarkoidozy u oséb
w wieku 75+ (ze $rednig LOS 8,2 dnia) i twardziny uktadowej u 0sé6b w wieku 75+ (ze $rednig
LOS 7,6 dnia). W chorobie Still’a u dorostych ALOS dhuzszy od $redniej polskiej
zaobserwowano we wszystkich grupach wiekowych z wyjatkiem grupy osob w wieku 18-34
lat. Srednia dtugo$é pobytu w szpitalu wzrastata takze w przypadku kazdej dodatkowej choroby
wspolistniejacej. W przypadku dwoch chordb wspotistniejacych pobyt w szpitalu wydtuza sie
dwukrotnie, a w przypadku trzech choréb wspotistniejacych pobyt w szpitalu wydtuza si¢
czterokrotnie.

W artykule podjetam dyskusje poréwnujaca sytuacje osob hospitalizowanych z powodu
wybranych do badania choréb rzadkich w Polsce, z osobami w analogicznej sytuacji
zdrowotnej w krajach Unii Europejskiej®®. Moje wyniki pokazaly, ze $redni czas pobytu
w szpitalu w przypadku wybranych chorob rzadkich w Polsce nie jest dtuzszy niz $rednia
unijna.

Waznym elementem badania byla eksploracja i docelowa identyfikacja zmiennych
wydtuzajacych pobyt pacjenta w szpitalu. Wérdd nich istotne statystycznie okazaly sig:
podeszty wiek, druga i kolejna hospitalizacja oraz wystgpowanie chordb wspotistniejacych.

Podsumowujac chciatabym stwierdzi¢, iz omawiane badanie mialo charakter zaré6wno
nowatorski, jak i praktyczny. Wykazatam, ze model opieki stacjonarnej w zakresie leczenia
wybranych rzadkich choréb autoimmunologicznych jest realizowany w Polsce w sposob

optymalny i nieodbiegajacy od standardéw unijnych. W oparciu o otrzymane wyniki mozna

% QECD, Length of hospital stay, https://data.oecd.org/healthcare/length-of-hospital-stay.htm [dostep:
23.06.2023].
% Ibid.



wnioskowac, iz hospitalizacje z powodu wybranych choréb rzadkich nie powoduja istotnego
obcigzenia systemu opieki zdrowotnej. Korzystne mogloby by¢ natomiast wdrozenie
koordynacji opieki nad pacjentami ze schorzeniami rzadkimi, uwzgledniajacej silniejsza
integracj¢ opieki stacjonarnej z ambulatoryjnej. Mozna zalozy¢, ze wplyngtoby to w istotny
sposob na poprawe jakos$¢ zycia pacjentdow cierpigcych na choroby rzadkie.

Wartym podkreslenia jest fakt, iz analizy w zakresie monitorowania zmiennych
epidemiologicznych 1 organizacyjnych dla pacjentow z chorobami rzadkimi, istotne s3 z
perspektywy alokacji zasobow, poniewaz $rodki na profilaktyke, diagnostyke i leczenie chordb
rzadkich bywaja przydzielane na podstawie czgsto$ci wystepowania tychze chorob. Uwazam,
ze z uwagi na niszowy charakter tematyki niezbedna jest kontynuacja badan w celu poszerzenia
wiedzy shuzacej optymalizacji systemu opieki nad osobami z chorobami rzadkimi w Polsce.
Cho¢ jednocze$nie chciatabym podkresli¢, iz otrzymane wyniki dostarczaja cennych danych
1 stanowig istotne zrodlo wiedzy do dalszych migdzynarodowych poréwnan i udoskonalania

organizacji opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi.

4.7. Mocne i slabe strony cyklu badan

Przeprowadzony cykl badan [publikacje naukowe 1-5] posiada swoje mocne i stabe
strony.

Warto raz jeszcze podkresli¢ fakt, iz podejmowana przeze mnie tematyka chordb
rzadkich jest niezwykle aktualna i wazna. Wymaga ona podejscia holistycznego,
zintegrowanych dziatah wielu grup specjalistow oraz rzadzacych w celu wypracowania
najskuteczniejszych i najbardziej efektywnych narzedzi polityki zdrowotnej. Jak probowatam
dowies¢ w niniejszym opracowaniu, badania nad obcigzeniem chorobami rzadkimi
w spoteczenstwie majg kluczowe znaczenie dla planowania dystrybucji zasobow, poniewaz
fundusze na profilaktyke, diagnostyke i leczenie rzadkich chordb sa zazwyczaj rozdzielane
na podstawie kryterium rozpowszechnienia choroby — wskaznika analizowanego w ramach
prezentowanego cyklu prac.

Mocng strong badania jest takze dostarczenie populacyjnych danych w zakresie
hospitalizacji wybranych rzadkich choréb autoimmunologicznych. Istota i zapotrzebowanie
na podjete analizy bezposrednio wskazywane sa w krajowych dokumentach strategicznych,
w tym m.in. w Narodowym planie dla choréb rzadkich, w Krajowym planie transformacji,

w Ustawie z dnia 16 czerwca 2023 r. o jakosci zdrowotnej i bezpieczefstwie pacjenta



(Art. 4.1.3.c) oraz Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2021 r. zmieniajace
rozporzadzenie w sprawie priorytetow zdrowotnych, a takze w dokumencie organizacji
zrzeszajacych pacjentéw z chorobami rzadkimi — w Audycie Krajowego Forum Oprhan.

Atutem badania jest takze fakt, iz oparto go na danych, ktorych zglaszanie jest
obowigzkowe w ramach badania populacyjnego prowadzonego przez NIZP-PZH-PIB.
W kontekscie chorob rzadkich, analiza danych z krajowych rejestrow szpitalnych obejmujaca
dhugi okres (co najmniej pie¢ lat, a w przypadku sarkoidozy obserwacja obejmowata okres
az 14 lat) moze by¢ uznana za przeglad wigkszosci nowych przypadkow choroby w badanym
okresie. Niemniej jednak, nie mozna catkowicie wykluczy¢ przypadkow, w ktorych rejestracja
pacjenta z rzadka chorobg nie zostala uwzgledniona w badaniu. Zastosowane przeze mnie
metody analizy zapadalno$ci w prezentowanym badaniu umozliwiaja dokltadng analize
pierwszych przypadkow hospitalizacji u 0so6b z rzadkimi chorobami autoimmunologicznymi.

Podsumowujac mocne strony badania chciatabym podkresli¢ fakt, iz otrzymane
1 zaprezentowane wyniki w ramach zrealizowanego populacyjnego badania opisowego majg
istotne znaczenie:

- dla opisu stanu zdrowia populacji w zakresie chorob, ktore nie stanowia gldownego
zagrozenia dla zdrowia populacji i pozostaja poza glownym nurtem choréb monitorowanych,
ale jednocze$nie pozostajg istotne ze wzgledu na fakt, iz sumarycznie w Polsce dotknigtych
nimi moze by¢ blisko 3 mln 0s6b, co stanowi ok. 7% populacji®!;

- do podejmowania dzialan w zdrowiu publicznym (Evidence-based Public Health),
kreowaniu polityki zdrowotnej nakierowanej na pacjentow ze schorzeniami rzadkimi, a takze

oceny rozwigzan systemowych dedykowanych tymze chorobom.

Realizowane przeze mnie badanie posiada rowniez pewne ograniczenia. Jednym z nich
jest oparcie si¢ na retrospektywnym przegladzie przypadkow oraz jedynie szpitalnych
dokumentach statystycznych. Wybrane przeze mnie zrodto danych nie uwzglednia pacjentéw
leczonych ambulatoryjnie oraz tych, ktorych stan byt stabilny i nie wymagal hospitalizacji
w okresie objetym badaniem. Pierwsza diagnoza chordb rzadkich w bazie chorobowosci
szpitalnej nie zawsze pokrywa si¢ z datg rzeczywistej pierwszej diagnozy, co moze prowadzic¢
do niewlasciwej kalkulacji przypadkow choroby. Niemniej jednak, potencjalne

niedoszacowanie wynikéw badania jest minimalizowane przez dlugi okres obserwacji.

&1 Libura M., Wtadusiuk M., Matowicka M., Grabowska E., Gatazka-Sobotka M., Gryglewicz J., Choroby
rzadkie w Polsce, stan obecny i perspektywy, Warszawa 2016.



Przyjetam zalozenie, ze informacje dotyczace choréb wykorzystane w tym badaniu sg
wiarygodne i oparte na aktualnych standardach diagnozowania choréb rzadkich. Trafno$¢
diagnoz nie zostala jednak zweryfikowana na podstawie dostepnej dokumentacji medycznej
w poszczegdlnych szpitalach. Skrupulatna analiza poprawnosci danych moze wymagaé
zaangazowania znaczacych $rodkow, podczas gdy ewentualne korzys$ci moga nie miec
wyraznie znaczacego wplywu na ocen¢ epidemiologiczng omawianych chorob rzadkich.
Wtérng trudno$cia moze by¢ takze niepelny raport wszystkich schorzen wspotistniejacych
w sytuacji, gdy czynnikiem decydujacym o hospitalizacji nie jest badana rzadka choroba lub
nie zostata ona wykazana jako choroba wspotistniejaca w raportach przekazywanych w ramach
prawnego obowiazku natozonego na jednostki opieki zdrowotnej. Zatozylam, ze wydluzenie
okresu obserwacji moze jednak zminimalizowaé prawdopodobienstwo pomini¢cia rzadkiej

choroby przy raportowaniu do rejestrow krajowych.

4.8. Omowienie ewentualnego wykorzystania wynikow osiagniecia naukowego

1. Podjeta przeze mnie w cyklu prac tematyka badawcza moze mie¢ istotne znaczenie
w zakresie docelowej organizacji opieki systemowe] nad pacjentami z rzadkimi
chorobami autoimmunologicznymi. Pomimo, iz okreslenie ,,choroby rzadkie” sugeruje
incydentalno$¢ ich wystepowania, to szacowania liczba pacjentow na §wiecie wynosi
ok. 400 mln, a w Polsce dotknietych nimi moze by¢ blisko 3 mln 0s6b, co stanowi
ok. 7% populacji®?. Jednoczes$nie organizacje pacjentdow z chorobami rzadkimi
zglaszaja silng potrzeb¢ wprowadzenia usprawnien i optymalizacji opieki, w tym
wdrozenia modelu opieki koordynowanej pomigdzy lecznictwem zamknigtym
i otwartym®?, co mozliwe jest dzigki wynikom otrzymywanym w ramach populacyjnych
badan opisowych.

(istota problematyki chorob rzadkich)

62 Libura M., Wtadusiuk M., Matowicka M., Grabowska E., Gatagzka-Sobotka M., Gryglewicz J., Choroby rzadkie
w Polsce, stan obecny i perspektywy, Warszawa 2016.
8 ORPHAN, Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich, http://rzadkiechoroby.org/ [dostgp 23.06.2023].



2. Realizacja populacyjnych badan opisowych w chorobach rzadkich, z uwagi
na specyfike tychze schorzen, mozliwa jest wlasciwie jedynie dzigki wykorzystaniu
duzych zbiorow danych, analizowanych w ramach dlugoletnich obserwacji. Takie
mozliwo$ci daje m.in. wieloletni program badan statystyki publicznej realizowany
przez NIZP-PZH-PIB, ktory to zostat przeze mnie wybranych jako zrodto danych
w procesie badawczym. Bazowanie na innych, mniejszych rejestrach stwarza
potencjalne trudnosci z identyfikacja czynnikow, ktérych przyktady omawiane sa
w ramach niniejszego badania. Jednocze$nie zaproponowane przeze mnie narzg¢dzie
analityczne w postaci modelu opartego o krajowe rejestry szpitalne moze by¢
w przysztosci wykorzystane jako wsparcie w zakresie kreowania polityki zdrowotne;j
1 efektywnej organizacji opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi.

(wartos¢ badawcza krajowych rejestrow szpitalnych)

3. Otrzymane przeze mnie wyniki maja znaczenie praktyczne dostarczajac rzetelnych,
przekrojowych 1 podluznych danych dotyczacych zapadalnosci i czynnikow
determinujagcych  dlugo$¢  hospitalizacji dla  wybranych rzadkich choréb
autoimmunologicznych. Jest to istotne z perspektywy uchwalonego 24. sierpnia 2021
Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich®*, zakladajacego poprawe monitorowania
zapadalnos$ci i1 leczenia tego rodzaju chordb z uwidocznieniem pacjenta w systemie
ochrony zdrowia.

(Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich)

4. Wyniki moich badan dostarczaja unikatowych, wieloprzekrojowych i dlugookresowych
danych dotyczacych hospitalizacji pacjentoéw z wybranymi chorobami rzadkimi w skali
Polski, ktoére umozliwiaja dokonywanie dalszych analiz poréwnawczych w skali
mi¢dzynarodowej. Badania te zwigkszaja szans¢ na identyfikacje czynnikow
determinujacych przebieg wybranych chorob rzadkich.

(dane epidemiologiczne istotne w analizach miedzynarodowych)

5. Wyniki uzyskane w procesie realizacji populacyjnych badan opisowych stanowia
naukowg podstawe do przysztych analiz organizacyjnych w systemie ochrony zdrowia,

w tym m.in. wykorzystania wskaznika $redniej dtugosci pobytu w szpitalu jako

¢4 Rada Ministréw, Uchwata nr 110 Rady Ministréw z dnia 24 sierpnia 2021 r. w sprawie przyjecia dokumentu
Plan dla Choréb Rzadkich.



posredniego czynnika kosztéw szpitalnych, oszacowania cz¢sciowych kosztow chorob
rzadkich w Polsce, oceny czynnikow wptywajacych na wyzsze wydatki oraz
zaproponowanie strategii optymalizacji kosztow.

(ALOS jako posredni czynnik kosztotworzcy)

6. Nowatorski charakter mojego badania podkres$laja otrzymane wartosci wskaznika
$redniej dlugosci pobytu w szpitalu oraz zidentyfikowane czynniki prognostyczne
determinujace ALOS w wybranych chorobach rzadkich. Stanowia one istotne zrodto
danych niezbedne z punktu widzenia organizacji opieki nad pacjentami ze schorzeniami
rzadkimi. Na ten fakt bezposrednio wskazuje takze polski ustawodawca w Ustawie z
dnia 16 czerwca 2023 r. o jakosci zdrowotnej 1 bezpieczenstwie pacjenta (Art. 4.1.3.c),
zaliczajac jednoczesnie wskaznik ALOS do wiodacych parametréw w zakresie obszaru
organizacji systemu, rozumianego jako zestaw wskaznikdw odnoszacych sie
do efektywno$ci wykorzystania zasobow oraz wdrozenia systemow zarzgdzania®.

(ALOS jako wiodgcy parametr organizacji systemu wg Ustawy)

7. Wyniki moich badan wskazuja, iz model opieki stacjonarnej w zakresie leczenia
wybranych rzadkich choréb autoimmunologicznych jest realizowany w Polsce
w sposob optymalny i nieodbiegajacy od standardow unijnych. W odniesieniu
do wynikéw wnioskowa¢ mozna, ze hospitalizacje z powodu wybranych schorzen
rzadkich nie powoduja istotnego obcigzenia systemu opieki zdrowotnej. Korzystne
mogloby by¢ natomiast wdrozenie koordynacji opieki uwzgledniajacej silniejsza
integracj¢ lecznictwa stacjonarnego i ambulatoryjnego. Koordynacja ta powinna
obejmowac poziom diagnostyki, kompleksowego leczenia, a takze uwzglednia¢ aspekt
organizacyjny — dostepu do danych medycznych. Mozna zatozy¢, ze wptyngtoby to
w istotny sposob na poprawe jakosci zycia pacjentdw cierpigcych na choroby rzadkie.

(ocena organizacji opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi w oparciu o ALOS)

65 Ustawa z dnia 16 czerwca 2023 r. o jakoSci w opiece zdrowotnej i bezpieczefistwie pacjenta.



5. Informacja o wykazywaniu si¢ istotna aktywnoscia naukowa albo artystyczna
realizowana w wi¢cej niz jednej uczelni, instytucji naukowej lub instytucji kultury,

w szczegollnos$ci zagranicznej.

Wspolpraca naukowa z Norweskim Instytutem Zdrowia Publicznego w zakresie tematyki

»ograniczania spolecznych nierownosci w zdrowiu”

W 2014 roku nawigzatam wspodtprace naukowa z Departamentem Promocji Zdrowia,
w Norweskim Instytucie Zdrowia Publicznego (Norwegia) - wspodtpraca ta kontynuowana jest
do dnia dzisiejszego. W ramach niniejszej kolaboracji w kolejnych latach, nawigzana zostala
takze wspotpraca z Uniwersytetem w Bergen.

Wspotpraca rozpoczeta zostalta w ramach realizacji projektu badawczego
pt. ,,Ograniczenie spolecznych nierownos$ci w zdrowiu” czes$ci Projektu Predefiniowanego
Ministerstwa Zdrowia realizowanego w latach 2014-2017 w ramach Programu PL13
wspotfinansowanego ze S$rodkéw Norweskiego Mechanizmu Finansowego 2009-2014%C,
Liderem konsorcjum w ramach powyzszego projektu byt Narodowy Instytut Zdrowia
Publicznego — Panstwowy Zaktad Higieny-Panstwowy Instytut Badawczy.

Owocem mojej wspolpracy i badan realizowanych w oparciu o doswiadczenia
norweskie byto:

- opracowanie ,Eksperckiej strategii wspomagania realizacji NPZ 2016-2020
w zakresie ograniczania geograficznych i spolecznych nieréwnosci w zdrowiu
z wykorzystaniem funkcji i instytucji zdrowia publicznego”®’, w ramach Poddzialania
1.4. Miedzynarodowa strategia na rzecz zmniejszania spotecznych nieréwnosci w zdrowiu,
w ramach Projektu Predefiniowanego: Ograniczanie spoltecznych nierdwnosci w zdrowiu,
ktoérej jestem wspotredaktorem naukowym. Niniejszy raport w/w projekcie zostal uznany
w procesie ewaluacji Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego za osiggnigcie majace wpltyw
spoteczny. Ponadto ekspertyza ta zostata przetlumaczona na j. angielski i byta wielokrotnie
pobierana przez angloj¢zycznych czytelnikow, co §wiadczy o migdzynarodowym wplywie

niniejszej ekspertyzy.

% Ograniczenie spotecznych nieréwnoSci w zdrowiu, Projekt Predefiniowany w Programie PL13
wspotfinansowanego w ramach Norweskiego Mechanizmu Finansowego 2014-2017,
http://bazawiedzy .pzh.gov.pl/nierownosci-w-zdrowiu [dostep 21.02.2024]
7 Ekspercka strategia wspomagania realizacji NPZ 2016-2020 w zakresie ograniczania geograficznych
i spofecznych nieréwnosci w zdrowiu z wykorzystaniem funkcji i instytucji zdrowia publicznego,
http://bazawiedzy .pzh.gov.pl/nierownosci-w-zdrowiu [dostep 21.02.2024]



- wydanie monografii naukowej pt. ,,Ograniczenie spolecznych nieréwnosci
w zdrowiu z wykorzystaniem marketingu i komunikacji spolecznej”®®, ktorej jestem
wspotredaktorem naukowym. Za redaktorstwo wspominanej monografii w roku 2019
otrzymatam Nagrod¢ Dydaktyczng JM Rektora Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
Monografia ta byta wynikiem wielosrodkowej wspotpracy naukowe;.

Ponadto, w dniach 26-30.06.2017 odbytam wizyte studyjng w Norweskim Instytucie
Zdrowia Publicznego wygtaszajac wyktad otwarty pt. ’Ograniczenie spotecznych nierownos$ci
w zdrowiu w Polsce — wyniki badania realizowanego w ramach Projektu Predefiniowanego w
Programie PL13 wspodtfinansowanego w ramach Norweskiego Mechanizmu Finansowego
2009-2014.”. Wizyta ta odbyta si¢ w ramach grantu Funduszu Wspoélpracy Dwustronnej
Programu Polsko-Norweska Wspolpraca Badawcza.

Dodatkowo chciatlabym wspomnie¢, iz bytam beneficjentem w programie EDUKACJA
finansowanym ze $rodkow Norwegii, Islandii i Liechtensteinu w ramach Mechanizmu
Finansowego Europejskiego Obszaru Gospodarczego, odbywajac kolejng wizyte studyjng
w Norweskim Instytucie Zdrowia Publicznego w dniach 05-12.09.2021. W ramach licznych
spotkan odbylam szereg konsultacji w zakresie kontynuacji badan dot. spolecznych
nierownos$ci w zdrowiu w Polsce w oparciu o do§wiadczenia norweskie.

Wiedza i do$wiadczeniem w zakresie redukcji spotecznych nieréwnosci w zdrowiu,
zdobytymi w ramach norweskiej wspotpracy, dzielitam si¢ takze w ramach migdzynarodowych
konsultacji eksperckich ,,Strategies aimed at reduction of social inequalities in health at local,
regional and national level”, prowadzonych przez Biuro Swiatowej Organizacji Zdrowia
w Polsce. Konsultacje prowadzone z kluczowymi interesariuszami oraz ekspertami w zakresie
spotecznych nierowno$ci w zdrowiu, dotyczyly realizacji Projektu Predefiniowanego
w Zakresie Ograniczania Spotecznych Nierownosci w Zdrowiu realizowanego w ramach

Programu operacyjnego PL-13.

8 Ograniczenie spotecznych nieréwnosci w zdrowiu z wykorzystaniem marketingu i komunikacji spotecznej, pod
redakcjg Tyszko P., Bogdan M., Wydawnictwo Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, Warszawa 2018,
ISBN 978-83-7637-468-0



Wspolpraca naukowa 2z Uniwersytet w Grenadzie w zakresie tematyki

,miedzynarodowych wyzwan zdrowotnych”

W 2021 roku nawigzatam wspolprace naukowa z Departamentem Medycyny
Prewencyjnej i Zdrowia Publicznego na Uniwersytecie w Grenadzie (Hiszpania).

Trzykrotnie odbylam wizyte studyjng w partnerskiej instytucji. W ramach pierwszego
pobytu w dniach 20-27.06.2021 roku bralam udzial w licznych spotkaniach i konsultacjach
dot. szacowania globalnego obcigzenia chorobowego (ang. Global Burden of Disease).
Wyglositam takze wyktad otwarty dla pracownikow i doktorantéw Departamentu Medycyny
Prewencyjnej 1 Zdrowia Publicznego na Uniwersytecie w Grenadzie pt.”’Major challenges
of public health in Poland - including Spanish perspective”.

Druga wizyta miala miejsce w dniach 27.06-03.07.2022 roku i uwzgle¢dniala szereg
konsultacji dotyczacych dzialan =z zakresu polityki zdrowotnej ograniczajacych
rozprzestrzenianie si¢ pandemii COVID-19 w Polsce i w Hiszpanii.

Trzecig wizyte odbylam w dniach 15-21.04.2024 roku wygtaszajac wyktad otwarty
nt.”National plans and strategies for rare diseases in European Union — Polish and Spanish
perspective”. W ramach zrealizowanych spotkan z pracownikami Departamentu Medycyny
Prewencyjnej i Zdrowia Publicznego omawiali§my takze aktualne mozliwosci aplikowania

w konkursach oferujacych migdzynarodowe granty badawcze.

Wspolpraca z Polska Agencja Rozwoju Przedsi¢biorczosci w zakresie tematyki

»kompetencji personelu medycznego” o charakterze badawczo-rozwojowym

W latach 2020-2023 wspotpracowatam z Polska Agencja Rozwoju PrzedsiebiorczoSci
w ramach realizacji projektu ,,Sektorowa Rada ds. Kompetencji — Opieka Zdrowotna i Pomoc
Spoteczna” wspétfinansowanego ze srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego w ramach
Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj 2014-2020. Celem projektu byto
zwigkszenie wiedzy o potrzebach kwalifikacyjno-zawodowych w branzy opieki zdrowotnej
1 pomocy spotecznej oraz dostosowanie systemu ksztalcenia do potrzeb pracodawcéw i1 rynku.

W roku 2021 bytam wykonawca w projekcie pt. ,.Deficyty kompetencyjne kadr
medycznych, okotomedycznych 1 zarzadczych w placoéwkach medycznych, z uwzglednieniem
nowych zadaf zwigzanych z epidemig COVID-19 wraz

z rekomendacjami”, wspotfinansowanym ze Srodkéw Unii  Europejskiej w ramach



Europejskiego Funduszu Spotecznego nr POWR.02.12.00-00-0007/16. Wynikiem prac

projektowych byto powstanie dwoch raportéw z badan naukowych:

1. Deficyty kompetencyjne kadr medycznych i okolomedycznych w placéwkach
medycznych, z uwzglednieniem nowych zadan zwigzanych z epidemia
COVID-19 wraz z rekomendacjami.*®

2. Rekomendacje z badan ,,deficyty kompetencyjne wsréd kadr zarzadczych
w placowkach medycznych z uwzglednieniem nowych zadan zwigzanych

z pandemia COVID-19”."

09.2022 roku zostatam powolana na stanowisko kierownika merytorycznego
ds. Ewaluacji map kompetencji i programéw Kksztalcenia dla wybranych zawodéw
medycznych i okotomedycznych oraz zarzadczych. Funkcje t¢ petnitam do 06.2023 roku.
W ramach petnionych obowiazkéw kierowatam pracami 6 zespoldéw ekspertow pracujacych
nad ewaluacja map kompetencji i programéw ksztalcenia dla nastepujacych zawodow: dietetyk,
koordynator w opiece otwartej, terapeuta zajgciowy, opiekun osoby niesamodzielnej, edukator
zdrowotny, asystent osoby chorej psychicznie. Wynikiem wspdlnych prac byto przygotowanie
facznie 18 raportow badawczych dostepnych na stronie Polskiej Agencji Rozwoju
PrzedsigbiorczoSci”.

Wyniki koordynowanych w ramach projektu dziatan prezentowatam na konferencji w dniu
28.09.2023 r. ,,Mapa rozwoju kompetencji w opiece otwartej w Polsce z nakierowaniem
na wzrost wartoSci zdrowotnej”’?, organizowanej przez Uczelni¢ tazarskiego (Partnera
projektu) i wspotfinansowang przez Uni¢ Europejska w ramach Europejskiego Funduszu
Spotecznego. W trakcie trwania opisywanej wspolpracy uczestniczytam takze w panelach
eksperckich, spotkaniach Rady Sektorowej oraz dedykowanych konferencjach naukowych,

prezentujac wspdlnie wypracowane dokumenty oraz raporty badawcze.

% PARP, Deficyty kompetencyjne kadr medycznych i okotomedycznych w placéwkach medycznych,
z uwzglednieniem nowych zadaf zwigzanych z epidemiag COVID-19 wraz z rekomendacjami,
https://rada.pracodawcyrp.pl/wp-content/uploads/2021/05/Deficyty-kompetencyjne-kadr-medycznych-i-
okotomedycznych-w-placéwkach-medycznych-4-1.pdf [dostgp 04.03.2024]

0 PARP, Rekomendacje z badan ,,deficyty kompetencyjne wéréd kadr zarzadczych w placéwkach medycznych
z uwzglednieniem nowych zadan zwigzanych z pandemig COVID-197,
https://www .parp.gov .pl/storage/grants/documents/311/Rekomendacja-cz.2-Rady-ds.-kompetencji-w-sektorze-
opieki-zdrowotnej-i-pomocy-spoecznej.pdf [dostep 04.03.2024]

"I PARR, Sektorowa Rada ds. Kompetencji, https://rada.pracodawcyrp.pl [dostep 04.03.2024]

2 Konferencja ,,Mapa rozwoju kompetencji w opiece otwartej w Polsce z nakierowaniem na wzrost wartoSci
zdrowotnej” https://www lazarski.pl/pl/31937-mapa-rozwoju-kompetencji-w-opiece-otwartej-w-polsce-z-
nakierowaniem-na-wzrost-wartosci [dostep 04.03.2024]



Ponadto wyrazem mojej wspoélpracy naukowej z Kkrajowymi oSrodkami naukowo-

badawczymi oraz instytucjami publicznymi sg liczne publikacje naukowe, ktére zostaty

omowione w punkcie 7. niniejszego autoreferatu. Wspétpraca ta byta realizowana z:

10.

. Zakladem Matematyki 1 Biostatystyki Medycznej, Uniwersytetu Medycznego

w Lublinie
Zaktadem Polityki Zdrowotnej i1Zarzadzania, w Instytucie Zdrowia Publicznego,

Collegium Medicum, Uniwersytetu Jagiellonskiego

. Centrum Medycyny Rodzinnej 1 SpotecznoSci Lokalnych, Uniwersytetu Medycznego

w Lodzi

Zaktadem Farmakoekonomiki w Instytucie Matki i Dziecka

Zaktadem Genetyki 1 Patomorfologii, Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego
w Szczecinie

Centrum Organizacji i Ekonomiki Ochrony Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia

. Centrum Monitorowania i Analiz Stanu Zdrowia LudnoSci w Narodowym Instytucie

Zdrowia Publicznego — Panstwowym Zakladzie Higieny — Panstwowym Instytucie
Badawczym

Departamentem  Analiz, Monitorowania Jakosci i Optymalizacji Swiadczen,
Narodowego Funduszu Zdrowia

Narodowym Instytutem Onkologii im. Marii Curie-Sktodowskiej — Panstwowym
Instytutem Badawczym

Instytutem Medycyny Wsi w Lublinie.

Informacja 0 osiagnieciach dydaktycznych, organizacyjnych

oraz popularyzujacych nauke lub sztuke.

6.1. Dzialalnos¢ dydaktyczna

Dziatalno$¢ dydaktyczng na Warszawskim Uniwersytecie Medycznym prowadz¢ od 2016

roku. Zajecia dydaktyczne realizuje gtdéwnie w ramach przedmiotéw ,,Zdrowie Publiczne” dla

studentow III roku Wydzialu Lekarskiego ,,Public Health” dla studentéw V roku English

Division.



W roku akademickim 2023/2024 prowadzitam takze wyktady na temat koordynacji opieki
w chorobach rzadkich oraz spotecznych nieréwnosci w zdrowiu w ramach fakultetu ,,Swiat
po pandemii — globalne wyzwania dla zdrowia” dla studentéw kierunku lekarskiego
na Wydziale Lekarskim Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, a takze wyklady o tej
samej tematyce w ramach fakultetu ,,Major challanges for global health in a post-COVID-19
world” dla studentow English Division Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Ponadto, od roku akademickiego 2019/2020 roku peini¢ funkcje opiekuna naukowego
Studenckiego Kota Naukowego Zarzadzania w Ochronie Zdrowia przy Zaktadzie Medycyny
Spotecznej i Zdrowia Publicznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Efektem moje;j
dzialalnosci sg liczne publikacje naukowe (takze z listy filadelfijskiej) przygotowywane
ze wspotudziatem cztonkéw Kola, a takze niejednokrotne wystgpienia cztonkéw podczas
studenckich konferencji naukowych, ktore zostaly nagrodzone podczas konkurséw prac
naukowych. Studenci zrzeszeni w ramach prowadzonego przeze mnie Kola pozyskali lacznie
4 Mini-Granty Studenckie w ramach, ktérych realizowali oraz aktualnie realizujg projekty
badawcze. Prezna dziatalno$¢ naukowa studentéw realizowana pod moim kierunkiem
naukowym sprawila, iz w 2023 roku SKN Zarzadzania w Ochronie Zdrowia uplasowato si¢
na 26 miejscu w rankingu kot naukowych Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego wsrod
249 wszystkich kot dziatajacych na uczelni.

Chcialabym takze wspomnie¢, iz w roku 2022 otrzymalam Nagrod¢ Dydaktyczna
JM Rektora WUM za stworzenie modutu dydaktycznego dot. Praw Pacjenta dla studentow
kierunku lekarskiego. Modut ten stanowil odpowiedz na zglaszane potrzeby pracodawcow
sektora zdrowotnego, ktorzy wskazywali na konieczno$¢ znajomosci przez studentdéw praw
pacjenta w ramach realizacji praktyk zawodowych. W celu maksymalnego upraktycznienia,
autorskie materiaty dydaktyczne uzupetniono o opisy dobrych praktyk w obszarze
poszanowania praw pacjenta oraz sytuacji, w ktéorych te prawa zostaly naruszone.
W  wewngtrznych ankietach ewaluacyjnych studenci bardzo wysoko oceniaja modut
1 podkreslaja jego uzyteczno$é. Modut konczy si¢ testem sprawdzajacym wiedzg¢ i uzyskaniem

certyfikatu, ktory moze by¢ wydrukowany i okazany na zyczenie pracodawcy.
6.2.Dzialalnos¢ organizacyjna

W latach 2019-2023 bytam wspolkierownikiem zadania dot. ,,Wprowadzenia nowego
programu ksztatcenia MD PhD", w ramach projektu finansowanego z Narodowego Centrum

Badan i Rozwoju w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj o nazwie:



»Ilime 2 MUW doskonatos¢ dydaktyczna szansa rozwoju Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego”, o kodzie: FS228, na warunkach okreslonych w umowie: POWR.03.05.00-00-
Z2040/18-00.

Byt to nowatorski, unikatowy w skali ogolnopolskiej, program ksztatcenia umozliwiajacy
szybka $ciezk¢ do otrzymania stopnia doktora juz rok po ukonczeniu studidow na kierunku
lekarskim. Dzigki temu programowi Warszawski Uniwersytet Medyczny dolaczyt
do prestizowych o$rodkow prowadzacych podobne programy dla wybitnie uzdolnionych
studentow. Jak dotychczas, takie programy zostaty wdrozone przez renomowane uniwersytety
np. University of Oxford, Karolinska Institutet, Harvard University, Stanford University. Warto
takze wspomnie¢, iz Polska Komisja Akredytacyjna uznata ten projekt za praktyke

rekomendowang do powielenia na innych uczelniach medycznych w kraju.

W ramach dziatalno$¢ organizacyjnej uczestniczytam takze w przygotowaniu i realizacji
mi¢dzynarodowego projektu pt. ,,Upowszechnienie dobrych praktyk dydaktycznych
na wybranych kierunkach studiéw przygotowujacych do zawoddéw medycznych
ze szczeg6lnym uwzglednieniem standaryzacji i jako$ci ksztatcenia”. Projekt byt realizowany
w 2023 roku w ramach pomocy Ukrainie i finansowany w ramach wspominanego juz projektu
»TIME 2 MUW doskonato§¢ dydaktyczna szansa rozwoju Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego”. Szkolenia, ktorych celem bylo przedstawienie innowacyjnych metod i form
ksztatlcenia w zakresie przedmiotow przedklinicznych, ze szczegdlnym uwzglednieniem
umig¢dzynarodowionych standardow ksztatcenia oraz dobrych praktyk dydaktycznych, cieszyty
si¢ duzym zainteresowaniem i zglosilo si¢ na nie ponad 400 nauczycieli akademickich

z kilkunastu uniwersytetéw w Ukrainie.

6.3.Dzialalnos¢ popularyzujaca nauke

6.3.1. Dzialalno$¢ w organizacjach spoleczno-naukowych

0Od 2022 roku jestem czlonkiem Zarzadu Stowarzyszenia IFIC Polska, dziatajacego na rzecz
opieki zintegrowanej w celu wspolnego systemowego dziatania w zakresie poprawy jakos$ci
1 efektywnosci opieki zdrowotnej w Polsce.

Moje prace i projekty naukowo-badawcze prowadzone w ramach Stowarzyszenia maja
na celu popularyzacj¢ obszaru opieki koordynowanej poprzez wystapienia na krajowych

1 zagranicznych konferencjach i kongresach medycznych. W ramach Stowarzyszenia



opublikowatam liczne publikacje naukowe, a takze monografi¢ naukowa wydang przez
wydawnictwo Wolters Kluwer Polska pt. ,, Koordynowana opieka zdrowotna w praktyce.
Od POZ- do POZ+7”, ktérej jestem pierwszym redaktorem.

Ponadto w latach 2021-2022 wspotpracowatam z organizacjag OECD w ramach projektu
,Rola opieki koordynowanej w prewencji 1 zarzagdzaniu chorobami przewlektymi — najlepsze
praktyki w zdrowiu publicznym”. Wyniki prac projektowych, ktére koordynowatam, w postaci
opisu modelu opieki koordynowanej w Polsce na przyktadzie doSwiadczefi Centrum
Medyczno-Diagnostycznego w Siedlcach, zostaly wyrdznione i opublikowane jako czes¢
mig¢dzynarodowego raportu ,,Integrating Care to Prevent and Manage Chronic Diseases
- Best Practices in Public Health™"*.

Moim wiodacym obszarem dziatalnoSci eksperckiej popularyzujacej nauke sa publikacje
oraz wystgpienia konferencyjne poSwigcone tematyce opieki kordonowej, w tym takze
w koordynacji w chorobach rzadkich.

Ponadto od marca 2022 roku jestem cztonkiem Rady WartoSci Zwigzku Pracodawcow
Opieki Integrowanej Opartej na Wartosci SPOIWO. Rada skupia przedstawicieli srodowisk
naukowych, eksperckich, klinicznych i biznesowych. W ramach prac Rady Wartosci petni¢

funkcje opiniodawczo-doradczg.

6.3.2. Granty i projekty naukowo-badawcze realizowane w ramach zewnetrznych zrédel
finansowania

1. 2023 — wykonawca w projekcie ,,Upowszechnienie dobrych praktyk dydaktycznych

na wybranych kierunkach studiéw przygotowujacych do zawodéw medycznych

ze szczegdlnym uwzglednieniem standaryzacji i jako$ci ksztalcenia” w ramach

programu ,,TIME 2 MUW doskonato§¢ dydaktyczna szansg rozwoju Warszawskiego

Uniwersytetu Medycznego” wspétfinansowanego ze Srodkéw Europejskiego Funduszu

Spotecznego nr POWR.03.05.00-00-Z040/18-00.

2. 2022-2023 - kierownik merytoryczny w projekcie ,,Ewaluacja map kompetencji
1 programéw ksztalcenia dla wybranych zawodéw medycznych i okotomedycznych

oraz zarzadczych” w ramach programu pn. ,,Sektorowa Rada ds. Kompetencji — Opieka

73 Koordynowana opieka zdrowotna w praktyce. Od POZ- do POZ+, pod redakcja Bogdan M., Karczmarz S.,
Owczarczyk A., Prusaczyk A., Zuk P., Wydawnictwo Wolters Kluwer Polska 2023, ISBN 978-83-8328-306-7

4 OECD, Integrating Care to Prevent and Manage Chronic Diseases - Best Practices in Public Health,
https://www .oecd.org/health/integrating-care-to-prevent-and-manage-chronic-diseases-9acc1bld-en.htm [dostgp
04.03.2024]



Zdrowotna i Pomoc Spoteczna” finansowanego ze Srodkéw Europejskiego Funduszu

Spotecznego nr POWR.02.12.00-00-0007/16.

2021 - wykonawca w projekcie ,,Deficyty kompetencyjne kadr medycznych,
okotomedycznych i1 zarzadczych w placowkach medycznych, z uwzglednieniem
nowych zadan zwigzanych z epidemig COVID-19 wraz z rekomendacjami”, w ramach
programu pn. ,,.Sektorowa Rada ds. Kompetencji — Opieka Zdrowotna i Pomoc
Spoteczna” finansowanego ze Srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego

nr POWR.02.12.00-00-0007/16.

2019-2023 — kierownik w projekcie ,, Wprowadzenia nowego programu ksztatcenia MD
PhD" w ramach programu ,,TIME 2 MUW doskonato$¢ dydaktyczna szansa rozwoju
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego” wspétfinansowanego ze Srodkow

Europejskiego Funduszu Spotecznego nr POWR.03.05.00-00-2040/18-00.

2018 — wykonawca w projekcie ,,Dziatalno$¢ ekspercka uwzgledniajgca uczestnictwo
w pracach Projektu majacych na celu przygotowanie kontentu szkolen e-learningowych
dla edukator6w/promotoréw zdrowia, przygotowywanie treSci zwigzanych
z profilaktyka i promocja zdrowia umieszczanych na stronie Akademia NFZ” w ramach
programu ,,Przygotowanie, przetestowanie i wdrozenie do systemu opieki zdrowotne;j
organizacji opieki koordynowanej (OOK) — model POZ PLUS” finansowanego
ze Srodkow Europejskiego Funduszu Spotecznego nr POWR.05.02.00-00-0039/17-02.

. 2014 — wykonawca w projekcie ,,Ekspercka strategia wspomagania realizacji NPZ
2016-2020 w zakresie ograniczania geograficznych 1 spofecznych nieréwnoSci
w zdrowiu z wykorzystaniem funkcji i instytucji zdrowia publicznego” w ramach
Projektu Predefiniowanego Ministerstwa Zdrowia ,,Ograniczenie spofecznych
nieréwnos$ci w zdrowiu” realizowanego w Programie PL13 wspotfinansowanego

ze srodkéw Norweskiego Mechanizmu Finansowego 2009-2014.



6.3.3.

Wystapienia na krajowych i zagranicznych konferencjach naukowych

Wystapienia krajowe

1.

Magdalena Bogdan, Irena Kosinska, Kanecki Krzysztof: Wystgpowanie choroby
Still'a (AOSD) w Polsce: Ogolnopolskie Badanie Chorobowosci Szpitalnej,
IV Ogoblnopolska Konferencja Naukowa Choroby Rzadkie w XXI wieku, on-line,
19.02.2021.

Magdalena Bogdan: Nierownos$ci w zdrowiu — jak i dlaczego im zapobiegaé? Krajowa
Konferencja Naukowa Zagrozenia epidemiologiczne a zdrowie publiczne — wczoraj,

dzi$, jutro, 23-24.09.2021.

. Iwona Kowalska-Bobko, Magdalena Bogdan: Ewaluacja map kompetencji

1 programo6w ksztatcenia dla wybranych zawodéw medycznych, okotomedycznych oraz
zarzadczych

w lecznictwie otwartym, Krajowa Konferencja Naukowa Mapa rozwoju kompetencji
w opiece otwartej w Polsce z nakierowaniem na wzrost wartos$ci zdrowotnej, Warszawa,
28.09.2023.

Magdalena Bogdan: Koordynacja opieki i rola lekarza rodzinnego w chorobach
rzadkich, Polski, Kongres Polskiego Towarzystwa Medycyny Rodzinnej, Wroctaw,
06-08.10.2023.

Wystapienia miedzynarodowe

1.

Magdalena Bogdan: Marketing and communication in healthcare — social and legal
issues, International Conference Language, Individual and Society, Burgas, Butgaria,
26-30.08.2019.

Krzysztof Kanecki, Aneta Nitsch-Osuch, Pawet Gorynski, Magdalena Bogdan:
The use of hospital morbidity database for epidemiological studies on coalworker’s
pneumoconiosis, 15" International Conference Advances in Pneumology, Wuppertal,
Niemcy, 11-12.10.2019.

Magdalena Bogdan, Agnieszka Baranska, Aneta Nitsch-Osuch, Pawet Gorynski, Piotr
Tyszko, Michal Henzler, Krzysztof Kanecki: Incidance of systematic sclerosis
in Poland in years 2013-2017, 15® International Conference Advances in Pneumology,

Wuppertal, Niemcy, 11-12.10.2019.



10.

I11.

6.3.4.

Magdalena Bogdan: Health inequalities — the role of social marketing
and communication, V International Scientific Conference High Technologies,

Business and Society, Borovets, Butgaria, 09-12.03.2020.

. Magdalena Bogdan: The importance of medical staff competencies in patient care

in rural areas, IOth EURIPA Rural Health Forum, Siedlce, Polska, 23-25.09.2021.

Magdalena Bogdan: Can medical staff competencies influence the efficiency of patient

care?, 1oth EURIPA Rural Health Forum, Siedlce, Polska, 23-25.09.2021.

Magdalena Bogdan: Rural areas patient care efficiency in PHC- original indices

concept, 10th EURIPA Rural Health Forum, Siedlce, Polska, 23-25.09.2021.

. Magdalena Bogdan: Pharmaceutical care as an important element of a coordinated care

process, IOth EURIPA Rural Health Forum, Siedlce, Polska, 23-25.09.2021.

Iwona Kowalska-Bobko, Artur Prusaczyk, Magdalena Bogdan, Malgorzata Gatazka-
Sobotka, Sylwia Szafraniec-Buryto: Competency deficits of medical and peri-medical
staff in medical facilities, including new tasks associated with the COVID-19 epidemic,
22nd International Conference on Integrated Care, Odense, Dania, 23-25.05.2022.

Magdalena Bogdan: Medical coordinator role in Poland in the light of last crisis,

11th EURIPA Rural Health Forum Rural Health Forum, Catania, Wtochy,
06-08.10.2022.

Magdalena Bogdan: Nauczanie na Zdrowiu Publicznym, Polsko-Ukrainska
Konferencji Nauczanie w module nauk przedklinicznych na kierunku lekarskim,

Warszawa, 27-29.03.2023.

Staze i wizyty naukowe

. 06/2017 - Department of Health Promotion, Norwegian Institute of Public Health

(Bergen, Norwegia) — wizyta studyjna

08/2016 - Northeastern Illinois University (Chicago, Stany Zjednoczone)
— staz naukowy

08/2016 - University of Wisconsin Oshkosh (Wisconsin, Stany Zjednoczone)
— staz naukowy

02-03/2014 - Moscow State Institute of International Relations (Moskwa, Rosja)

— wymiana naukowa

. 02/2013 - European Public Health Alliance (Bruksela, Belgia) — staz naukowy



6. 04-10/2010 — Martin Luther university Halle-Wittenberg (Halle, Niemcy)
— wymiana naukowa

7. 04/2024 - Department of Preventive Medicine and Public Health, University of Granada
(Granada, Hiszpania) — wizyta studyjna

8. 09/2021 - Department of Health Promotion, Norwegian Institute of Public Health
(Bergen, Norwegia) - wizyta studyjna

9. 06/2021 — Department of Preventive Medicine and Public Health, University

of Granada (Granada, Hiszpania) - wizyta studyjna

6.3.5. Promotorstwo prac naukowych

Aktualnie jestem promotorem pomocniczym w dwoch procedowanych postgpowaniach

doktorskich:

1.

»Wykorzystanie krajowego rejestru chorobowosci szpitalnej do analizy trendow
epidemiologicznych wybranych chordb okresu niemowlecego” — lek. Michat Rzad
(Warszawski Uniwersytet Medyczny, Wydziat Lekarski)

,2Uwarunkowania wdrozenia opieki farmaceutycznej ze szczegdlnym uwzglednieniem
przegladéw lekowych wdrozonych w ramach koordynacji z Podstawowa Opieka
Zdrowotng (POZ)” — mgr farm. Joanna Oberska (Warszawski Uniwersytet Medyczny,
Wydziat Nauk o Zdrowiu)

Bytam takze promotorem w dwoch pozytywnie obronionych pracach magisterskich:
»Wykorzystanie marketingu spotecznego w profilaktyce nowotworéow ginekologicznych”
— mgr Izabela Norek (Warszawski Uniwersytet Medyczny, Wydziat Nauk o Zdrowiu,
05/2022)

,Postawy studentow ostatnich lat kierunkéw medycznych wobec szczepien
obowigzkowych i zalecanych w ochronie zdrowia” — mgr Kamil Coto§ (Warszawski

Uniwersytet Medyczny, Wydziat Nauk o Zdrowiu, 05/2023)

6.3.6. Recenzje

Wielokrotnie recenzowatam prace naukowe z obszaru zdrowia publicznego zgtaszane

do publikacji w krajowych 1 zagranicznych czasopismach naukowych, w tym dla Annals

of Agriculture and Enviromental Medicine, Family Medicine and Primary Care Review,



Internationa Journal of Enviromental Reseach and Public Health, Journal of Education, Health
and Sport, Medycyna Ogdlna i Nauki o Zdrowiu.

Ponadto przygotowywatam recenzje projektow naukowo-badawczych dla instytucji
zewnetrznych, w tym dla Kolegium Nauk o Przedsigbiorstwie w Szkole Gtéwnej Handlowej

w Warszawie oraz Zaktadu Epidemiologii i Biostatystyki Instytutu Medycyny Wsi w Lublinie.

6.3.7. Wyréznienia i nagrody

2023 - Stypendystka Rektora Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego (w ramach Wtasnego

Funduszu Stypendialnego dla mtodych naukowcow)

2022 - Laureatka Nagrody Dydaktycznej Rektora Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego
2019 - Laureatka Nagrody Dydaktycznej Rektora Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego
2016 - Stypendystka Rektora Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

2015 - Stypendystka Rektora Szkoty Gtéwnej Handlowej Warszawie

2013 - Finalistka programu ,,Ventures” Fundacji na rzecz Nauki Polskiej

2013 - Stypendystka I edycji projektu Liderzy Ochrony Zdrowia, Fundacja im. Lestawa A. Pagi
2012 - Stypendystka Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego za wybitne osiggni¢cia naukowe
2012 - Stypendystka Ministra Zdrowia za osiggni¢cia w nauce

2010-2012 Stypendystka niemieckiego koncernu medycznego Capio Deutsche Klinik GmbH

7. Oprocz kwestii wymienionych w pkt. 1-6, wnioskodawca moze podac¢ inne informacje,
wazne z jego punktu widzenia.

Omowienie pozostalych osiggnie¢ naukowo-badawczych w formie artykutow w czasopismach
naukowych

Artykuty naukowe w czasopismach posiadajqgcych Impact Factor



10.

. Klak A., Modzelewska D., Minko M., Sobolewska U., Stryc A. Wplyw wiedzy

zdobytej] w toku nauczania zdrowia publicznego na postawy zdrowotne wsrod
studentow. Polski Przeglad Nauk o Zdrowiu. 2011;(3):343-347.

Kanecki K., Nitsch-Osuch A., Gorynski P., Tarka P., Bogdan M., Tyszko P.
Epidemiology of Granulomatosis with Polyangiitis in Poland 2011-2015. Advances
in Experimental Medicine and Biology. 2018;1116:131-138.

Drop B., Janiszewska M., Baranska A., Kanecki K., Nitsch-Osuch A., Bogdan M.
Satisfaction with Life and Adaptive Reactions in People Treated for Chronic
Obstructive Pulmonary Disease. Advances in Experimental Medicine and Biology.
2018;1114:41-47.

Kanecki K., Nitsch-Osuch A., Goryfiski P., Bogdan M., Tarka P., Tyszko P. Paget
disease of bone among hospitalized patients in Poland. Anals of Agricultural
and Environmental Medicine. 2018;25(1):182-185.

Tarka P., Nitsch-Osuch A., Gorynski P., Tyszko P., Bogdan M., Kanecki K.
Epidemiology of Pulmonary Aspergillosis in Hospitalized Patients in Poland During
2009-2016. Advances in Experimental Medicine and Biology. 2019;1160:73-80.
Janiszewska M., Baranska A., Koneck K., Karpifiska A., Firlej E., Bogdan M. Coping
strategies observed in women with  rheumatoid arthritis. Annals of Agricultural

and Environmental Medicine. 2020;27(3):401-406.

. Kanecki K., Nitsch-Osuch A., Gorynski P., Bogdan M., Baranska A., Tyszko P.

Congenital cytomegalovirus infections in Poland - a national hospital register-based
study. Annals of Agricultural and Environmental Medicine. 2020;27(4):574-578.
Kanecki K., Nitsch-Osuch A., Goryfiski P., Wojtyniak B., Juszczyk G., Bogdan M.,
Kosinska I., Tyszko P. Hospitalizations for COVID-19 in Poland: a study based on data
from a national hospital register. Polskie Archiwum Medycyny Wewnetrzne;j.
2021;131(6):535-540.

Czerw A., Religioni U., Szymanski F., Nieradko-Heluszko A., M¢kal D., Hering D.,
Kowalczuk A., Merks P., Borowska M., Bogdan M., Pajewska M. Normalization
of the Mini-MAC (Mental Adjustment to Cancer) Questionnaire among Cancer
Patients. International Journal of Environmental Research and Public Health.
2021;18(23):1-12.

Rzad M., Nitsch-Osuch A., Tyszko P., Gorynski P., Bogdan M., Lewtak K., Kanecki
K. Congenital herpes simplex virus infection among hospitalized infants in Poland.

Annals of Agricultural and Environmental Medicine. 2021;28(4):612-616.



I11.

12.

13.

14

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Henzler M., Trzos K., Gtuchowska J., Pietruszkiewicz M., Nitsch- Osuch A., Bogdan
M. Polish adolescents' right to confidential primary healthcare is not respected despite
high public acceptance. Acta Pediatrica. 2021;110(10):2850-2855.

Baranska A., Kanadys W., Bogdan M., Stepien E., Barczynski B., Klak A.,
Augustynowicz A., Szajnik M., Religioni U. The Role of Soy Isoflavones in the
Prevention of Bone Loss in Postmenopausal Women: A Systematic Review with Meta-
Analysis of Randomized Controlled Trials. Journal of Clinical Medicine. 2022;11(16):1-
16.

Lewtak K., Poznanska A., Okreglicka K., Kanecki K., Bogdan M., Nitsch-Osuch A.
Knowledge about the COVID-19 and ways of its prevention among Medical University
of Warsaw students. Medycyna Pracy. 2022;73(5):369-381.

. Kanecki K., Lewtak K., Gorynski P., Tyszko P., Bogdan M., Rzad M., Nitsch-Osuch

A. Hospitalization of Children Aged <5 Years Due to Influenza: Study Based
on the National Hospitalization Registry. Children. 2022;9(7):1-10.
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Szezegélowe informacje dotyczgce mojej dziatalno$ci naukowo-dydaktycznej, aktywnego
udzialu w konferencjach naukowych, udzialu w projektach badawczych oraz na temat
mojej aktywnosci spolecznej i wspolpracy z innymi osrodkami badawczo-rozwojowymi w

kraju i za granicg, jak rowniez uzyskanych nagrodach znajduja si¢ w zalgczniku nr 4.
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