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S T R E S Z C Z E N I E
Praca i jej stabilność są istotnymi źródłami obaw chorych na 
stwardnienie rozsiane (SM, sclerosis multiplex). Status zawodowy 
bezpośrednio wiąże się z satysfakcją życiową, jakością życia 
i zdrowiem ogólnym. Wraz z rozwojem choroby i narastaniem 
objawów deficytu neurologicznego zwiększa się ryzyko przedwczes-
nego opuszczenia rynku pracy oraz zmniejszenia produktywności 
i jakości pracy. Szacuje się, że w Polsce, po 10 latach trwania 
SM, nadal około 50% chorych jest czynna zawodowo w pełnym 
wymiarze zatrudnienia, ale po 15 latach — już tylko około 35%. 
Liczbę opuszczonych dni roboczych określa się najczęściej jako 
absencję chorobową, której bezpośrednim następstwem jest utrata 
produktywności. Prezenteizm jest stosunkowo nowym pojęciem, 
definiowanym jako nieefektywna obecność w pracy lub przebywanie 
w pracy pomimo choroby i złego samopoczucia, co powoduje, że 
pracownik nie jest w pełni produktywny, czego następstwem jest 
spadek wydajności pracy. Brak jest obiektywnych wskaźników 
pomiaru i oceny prezenteizmu. Do najczęściej wskazywanych 
przez chorych na SM przyczyn rezygnacji z pracy należy poczucie 
zmęczenia oraz stopień niepełnosprawności, zwłaszcza zaburzeń 
chodu. Chorzy na SM zwykle samodzielnie podejmują decyzję  
o odejściu z pracy, ale nie wiadomo, jak często zmusza ich do tego 
dyskryminacja w środowisku zawodowym. Wiedza na temat jakości 
życia zależnej od zdrowia i jej wpływu na aspekty pracy ma istotne 
znaczenie dla skutecznego przeciwdziałania utracie wydajności  
i jej następstwami w SM. Mimo wielu lat doświadczeń związanych 
z leczeniem farmakologicznym SM, niewiele jest doniesień na temat 
wpływu różnych metod leczenia na aspekty pracy.
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Wprowadzenie
Stwardnienie rozsiane (SM, sclerosis multiplex) 

stanowi poważne wyzwanie nie tylko w wymiarze 
zdrowotnym, ale także społecznym i ekonomicz-
nym. Praca i jej stabilność w przebiegu choroby 
są istotnymi źródłami obaw chorych na SM. 
W ujęciu psychologicznym aktywność zawodowa 
w dużej mierze jest wyznacznikiem tożsamości 
człowieka. Dorosły, średnio 70% swojego życia 
spędza wykonując czynności związane z pracą, 
co powoduje, że dla większości osób między 16. 
a 65. rokiem życia praca jest najbardziej czaso-
chłonnym zajęciem, bardziej niż pełnienie roli 
rodzica, małżonka, czy przyjaciela [1].

Status zawodowy wiąże się bezpośrednio z sa-
tysfakcją życiową i ogólnym zdrowiem. Wykaza-
no, że osoby pracujące są zdrowsze, szczęśliwsze 
i bardziej zadowolone z życia w porównaniu z nie-
pracującymi, a pracujący chorzy na SM ujawniają 
mniejszy poziom stresu i wyższą ogólną jakość 
życia niż chorzy niezatrudnieni [2].

Wraz z rozwojem SM i narastaniem objawów 
deficytu neurologicznego zwiększa się ryzyko 
przedwczesnego opuszczenia rynku pracy, z jed-
noczesnym zmniejszeniem się produktywności 
i jakości pracy. Nie ma polskich precyzyjnych 
danych o stanie zatrudnienia chorych na SM. 
W grupie 573 chorych ze średnim czasem trwania 
choroby 9,43 roku (± 8,00 lat), w której oceniano 
potrzeby chorych na SM, 47,12% było zatrudnio-
nych na cały etat, na pół etatu pracowało 8,01%, 
na rencie było 47,08%, a nigdy nie pracowało — 
7,85% badanych [3]. Z kolei w grupie 878 chorych 
ze średnim czasem trwania choroby 8,96 roku 
(± 6,92 roku), w której badano korzystanie z In-
ternetu, 54,44% pracowało w pełnym wymiarze 
godzin, 6,95% — na pół etatu, 32,23% było na 
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rencie, a 6,38% nigdy nie pracowało (materiał 
własny). Z danych z rejestru chorych na SM dla 
765 pacjentów z czasem trwania choroby u męż-
czyzn 15,6 ± 8,6 roku i kobiet 14,9 ± 8,2 roku 
wynika, że w grupie mężczyzn pracowało 32,4%, 
a w grupie kobiet — 38,4% [4]. Przedstawione 
wyniki badań mogą sugerować, że w Polsce, po 
10 latach trwania SM, nadal około 66,5% chorych 
jest czynna zawodowo w pełnym wymiarze, ale 
po 15 latach — już tylko 35%.

Absenteizm — absencja
Każde schorzenie generuje koszty — bezpośred-

nie, pośrednie oraz społeczne. Wielkość kosztów 
pośrednich wynika między innymi z utraty pro-
duktywności związanej z przedwczesnym opusz-
czeniem rynku pracy, nieobecnością w pracy, czyli 
absencją, oraz nieefektywną obecnością w pracy 
określaną od niedawna jako prezenteizm, który 
stał się też przedmiotem badań i analiz nie tylko 
w ekonomii, ale i w medycynie.

Absencja (absenteizm) rozumiana jest najczęś-
ciej jako liczba opuszczonych dni roboczych przez 
osoby pracujące [5]. Stanowi prosty wskaźnik 
ułatwiający prowadzenie badań dotyczących 
oceny wpływu choroby na szeroko rozumianą 
pracę. Tak zdefiniowana absencja często jest okreś
lana jako absencja chorobowa. W takim ujęciu 
utrata produktywności w wyniku absencji jest 
bezpośrednio związana ze stanem zdrowia [6, 7]. 
W szerszym ujęciu, poza liczbą opuszczonych 
dni roboczych, uwzględnia się także skrócenie 
czasu pracy oraz liczbę dni roboczych bez pracy 
w następstwie pogorszenia stanu zdrowia [8]. 
Przyczynami absencji może być nie tylko zły stan 
zdrowia pracownika, ale także osoby, którą się on 
opiekuje, oraz konieczność przeznaczenia czasu 
pracy na diagnostykę i leczenie.

Powyższe problemy należy także rozpatrywać 
w kontekście krajów o najwyższej w Europie 
średniej absencji chorobowej, do których należy 
Polska. W większości tych krajów, w tym i w Pol-
sce, wyższe wskaźniki nieobecności w pracy 
obserwuje się wśród kobiet [9].

Prezenteizm
Prezenteizm jest stosunkowo nowym pojęciem, 

definiowanym najczęściej jako nieefektywna 
obecność w pracy lub przebywanie w pracy po-
mimo choroby [10]. Powoduje to, że pracownik 
nie jest w pełni produktywny i spada wydaj-
ność jego pracy [5, 11, 12]. Na podstawie badań 
osób z chorobami reumatycznymi określono, że 

prezenteizm powoduje obniżenie jakości pracy, 
a wartość produktywności indywidualnej może 
zmniejszyć się nawet o jedną trzecią [6, 11]. Pre-
zenteizm w SM, poza objawami deficytu neuro-
logicznego, wiąże się szczególnie z zaburzeniami 
poznawczymi, co zmniejsza koncentrację i uwagę 
pracownika, powodując nieefektywną pracę [10]. 
Zaburzenia funkcji poznawczych są dla pracują-
cych chorych najbardziej frustrującym aspektem 
choroby [13, 14]. Czas przyswajania nowych 
informacji, nabywanie umiejętności i uczenie się 
procedur znacząco się wydłuża. Chorzy uważają, 
że największe przeszkody w utrzymaniu kariery 
zawodowej wynikają z zaburzeń pamięci i prze-
twarzania informacji [15]. Osoby z zaburzeniem 
funkcji poznawczych były bardziej narażone na 
utratę pracy i miały cztery razy mniejsze szanse 
na zatrudnienie niż chorzy na SM bez takich 
zaburzeń [2, 16]. Częstotliwość występowania za-
burzeń poznawczych jest bezpośrednio związana 
ze stopniem bezrobocia u chorych na SM [17].

Prezenteizm należy też postrzegać w kontek-
ście zagrożeń w miejscu pracy. Ze względu na 
obniżenie koncentracji uwagi oraz jakości zadań 
podejmowanych w pracy, może zwiększać się 
ryzyko błędów oraz wypadków. Z uwagi na brak 
obiektywnych wskaźników prezenteizm jest trud-
ny do pomiaru i dlatego przedstawienie danych 
na ten temat z oficjalnych źródeł, tak jak w przy-
padku absencji, nie jest możliwe. Większość analiz 
opiera się wyłącznie na deklaracjach dotyczących 
przebywania w pracy w czasie choroby. Wyniki 
badań wskazują, że w naszym kraju poziom 
prezenteizmu jest stosunkowo niski, w odróżnie-
niu od wysokiego poziomu absencji, a czynniki 
zmniejszające absencję chorobową jednocześnie 
nasilają poziom nieefektywnej obecności w pracy 
[9, 10].

Trudnym do wyjaśnienia zjawiskiem, obserwo-
wanym w wielu krajach, jest rezygnacja z pracy 
chorych na SM jeszcze przed powstaniem unie-
możliwiających pracę objawów. Spośród niepra-
cujących chorych aż 75% twierdzi, że odeszło 
z pracy dobrowolnie [18].

Utrata pracy
Po rozpoznaniu SM chorzy obawiają się utraty 

pracy. Istotnymi wyznacznikami utraty pracy są 
stopień nasilenia objawów i rozwój choroby. Do 
najczęściej wskazywanych przez chorych przy-
czyn rezygnacji z pracy należy uczucie zmęcze-
nia oraz stopień niepełnosprawności, związany 
przede wszystkim z zaburzeniami chodu [19, 20]. 
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Istotnym utrudnieniem w planowaniu pracy są 
utrzymujące się przez dłuższy czas objawy SM, 
nieprzewidywalność postępu choroby oraz prze-
wlekle postępująca postać SM [2, 21, 22]. Chorzy 
na SM zwykle nie łączą problemów emocjonal-
nych i/lub psychologicznych z utratą pracy [23]. 
Jedynie 2,8% bezrobotnych osób z SM uznało, 
że były one przyczyną utraty pracy, zdecydowa-
nie mniej znaczącą niż płeć, wiek i zaburzenia 
zwieraczy [19]. Z drugiej strony — chorzy, którzy 
wykazywali niestabilność emocjonalną, mieli 
znacznie mniejsze szanse na zatrudnienie [24].

W zasadzie, chorzy na SM najczęściej samo-
dzielnie podejmują decyzję o odejściu z pracy. Nie 
wiadomo jednak, jak często zmusza ich do tego 
dyskryminacja w środowisku zawodowym. Często 
myśl o możliwej dyskryminacji jest zasadniczą 
przeszkodą w kontynuacji pracy, ale też chorzy re-
lacjonują, że nie są przez pracodawców traktowani 
na równi z innymi pracownikami. W badaniach 
amerykańskich 73% ankietowanych stwierdziło, 
że są nierówno traktowani, 58% — że odmówiono 
im właściwego dla nich miejsca pracy, 53% — że 
otrzymali niższą pensję niż inni, a 69% — że nie 
zostali poinformowani o swych prawach wynika-
jących z zatrudnienia [2].

W kontekście powyższych danych należy 
stwierdzić, że dyskryminacja w pracy jest jednym 
z bardziej przykrych doświadczeń chorych na 
SM [25].

Wpływ leczenia na zachowanie  
produktywności chorych na SM

Utrata produktywności jest oceniana nie tylko 
w kontekście wpływu choroby na życie zawodowe 
danej osoby czy oceny kosztów z tym związanych, 
lecz stanowi także jeden z czynników określają-
cych skuteczność leczenia. W analizie dotyczącej 
chorób reumatycznych odniesiono się do wpływu 
leków modyfikujących przebieg choroby na nie-
zdolność do pracy, ale nie stwierdzono ani pozy-
tywnego, ani negatywnego wpływu tego leczenia 
na ryzyko opuszczenia rynku pracy [26, 27].

Z przeprowadzonego przeglądu obejmującego 
19 publikacji na temat leczenia biologicznego 
w reumatoidalnym zapaleniu stawów wynika, że 
status zatrudnienia poprawił się w 4 spośród 13 
badanych przypadków. Pozytywny wpływ lecze-
nia zaobserwowano również w odniesieniu do 
absencji oraz prezenteizmu w 7 spośród 9 badań 
[28]. Wyniki badania PRESERVE, z zastosowa-
niem kwestionariusza WPAI (Work Productivity 
and Activity Impairement) z 2013 roku, potwier-

dziły pozytywny wpływ leczenia biologicznego 
na ryzyko opuszczenia rynku pracy oraz istotną 
statystycznie poprawę w zakresie ograniczania 
utraty produktywności [29].

Kwestionariusz WPAI składa się z 6 pytań 
dotyczących 4 domen: absenteizm (czas nieobec-
ności w pracy), prezenteizm (pogorszenie funk-
cjonowania w pracy/zmniejszona efektywność 
w czasie pracy), utrata wydajności pracy (całko-
wity niekorzystny wpływ na pracę/absenteizm 
+ prezenteizm) oraz pogorszenie wykonywania 
codziennych czynności. Poziom niekorzystnego 
wpływu choroby na każdą z domen jest oceniany 
w skali od 0 do 100%. Pytania zawarte w WPAI 
dotyczą: aktualnego zatrudnienia, liczby godzin 
nieobecności w pracy z powodu problemów 
zdrowotnych, liczby godzin nieobecności w pracy 
z innych powodów, liczby godzin rzeczywiście 
przepracowanych, stopnia, w jakim stan zdrowia 
wpływa na wydajność w czasie wykonywania 
pracy, stopnia, w jakim stan zdrowia wpływa na 
wykonywanie codziennych czynności niezwią-
zanych z pracą zarobkową. Niski wynik w pod-
skalach WPAI wskazuje na poprawę wydajności 
pracy [29].

Dostępne w I linii terapie SM, to obecne od 20 
lat na rynku interferony beta (Avonex®, Rebif®, 
Betaferon® i Extavia®) oraz octan glatirameru (Co-
paxone®) — określane wspólnie skrótem ABCRE, 
nowsze leki doustne i przeciwciała monoklonalne 
[27]. Wśród leków doustnych fumaran dimetylu 
(DMF, dimethylfuran) wykazuje większą skutecz-
ność niż ABCRE, jednak nie określono dotychczas 
wpływ na ma DMF na pracę chorych na SM [27, 
30]. Ponadto, jakkolwiek stwierdzono istotną 
korelację jakości życia z prezenteizmem, wpływ 
obecnie stosowanych leków w SM na ogólną wy-
dajność pracy, absencję chorobową oraz prezen-
teizm nie został określony [31]. Takiego zadania 
w odniesieniu do DMF podjęli się Lee i wsp. [32],  
wykazując, że u chorych leczonych tym pre-
paratem zaobserwowano wyższe wyniki oceny 
jakości życia i wydajności pracy niż u chorych 
otrzymujących interferon lub octan glatirameru. 
Okazało się, że chorzy otrzymujący DMF mieli 
lepsze wyniki WPAI, w podskalach pogorszenia 
wydajności pracy i wykonywania codziennych 
czynności. Chorzy leczeni DMF osiągali też lepsze 
wyniki w podskalach absenteizmu i prezenteizmu 
niż pacjenci otrzymujący ABCRE (absenteizm: 
–2,06; p = 0,012; prezenteizm: –12,97; p < 0,001). 
Wyniki te wskazują, że podczas stosowania DMF 
chorzy byli nie tylko mniej skłonni do absencji 
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w pracy (absenteizm), ale również pogorszenie 
ich wydajności pracy (prezenteizm) w przebiegu 
choroby było mniejsze. Stwierdzono ponadto, że 
ogólne pogorszenie wydajności pracy i wykony-
wania codziennych czynności uległo istotnemu 
zmniejszeniu u chorych leczonych DMF, w porów-
naniu z chorymi otrzymującymi ABCRE. Zaobser-
wowano, że lepszy wynik dotyczący jakości życia 
uwarunkowanej stanem zdrowia (HRQoL, health-
-related quality of life) wiązał się istotnie z lepszym 
wynikiem w podskali WPAI ogólnego pogorszenia 
wydajności pracy, a potwierdzono ten związek za 
pomocą dwóch niezależnych parametrów oceny 
jakości życia [32]. Gorszy wynik HRQoL wiązał 
się z większym pogorszeniem wydajności pracy 
i wykonywania codziennych czynności.

Podsumowanie
Wiedza na temat jakości życia zależnej od 

zdrowia i jej wpływu na aspekty pracy, w tym 
utratę produktywności, ma istotne znaczenie, 
ponieważ może się przyczynić do skutecznego 
przeciwdziałania utracie wydajności pracy i jej 
następstwom. W zakresie społecznych aspektów 
SM zainteresowanie badawcze koncentruje się 
głównie na problematyce jakości życia. Brakuje 
natomiast pogłębionych badań dotyczących wpły-
wu SM na produktywność i inne aspekty pracy. 
Korzystne byłoby więc podjęcie ukierunkowanych 
prac badawczych, które umożliwiłyby poznanie 
nowych zjawisk — prezenteizmu i szeroko rozu-
mianej absencji chorobowej w kontekście choroby.
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