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Ekonomsko breme multiple skleroze

The Economic Burden of Multiple Sclerosis

Uro3 Rot, Alenka Horvat-Ledinek, Sasa Sega-Jazbec

Izviecek

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na, vnetna bo-
lezen osrednjega Zivcevja, ki mocno vpliva na
kakovost Zivljenja. Prizadene mlade ljudi in je
najpogostejsi vzrok invalidnosti v zgodnjem Zi-
vljenjskem obdobju. Ekonomsko breme MS je
visoko. V zgodnjem obdobju so najpomembnejsi
generator stro$kov sodobna imunomodulacijska
zdravila, pri bolnikih s hujso prizadetostjo pa so
v ospredju stroski nege in zdravljenja simptomov
ter posredni strogki zaradi zgodnjega upokojeva-
nja. Stroski MS naraséajo s stopnjo prizadetosti
zaradi bolezni, zato ima zgodnje zdravljenje in
razvoj zdravil, ki vplivajo na napredovanje bole-
zni, ugoden ekonomski vpliv na posameznika in
celotno druzbo.

Abstract

Multiple sclerosis (MS) is a chronic, inflam-
matory disease of the central nervous system,
which has a major impact on the quality of life
of an individual. It affects young people and is
the commonest cause of disability in the early
age group. The economic burden of MS is high.
Modern immunomodulatory drugs are a major
generator of costs in early stages of the disease.
In patients with more severe disability, the costs
of patient-care and sympotmatic treatment and
indirect costs due to early retirement prevail.
The economic burden of MS strongly correlates
with disability, therefore interventions aimed at
delaying the progression of the disease and de-
velopment of new disease-modifying drugs may
reduce costs associated with the disease.

Uvod

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na, vne-
tna, demielinizacijska bolezen osrednjega
ziv¢evja. Privec kot 8o % bolnikov se pricne z
zagoni in izboljSanji nevroloskih simptomov
kot recidivno-remitentna (RR) MS. Po nekaj
letih bolezen preide v napredujoco fazo kot
sekundarno progresivna (SP) MS, za katero
je znacilno postopno slabsanje nevroloskih
simptomov. Vcasih bolezen napreduje od
samega zacetka, tedaj govorimo o primarno
napredujoci (PP) MS. Skoraj 10-20 % bolni-
kov z MS tudi po dolgih letih sledenja nima
pomembnejse prizadetosti zaradi bolezni.
Ti bolniki imajo benigno MS."

MS je bolezen mladih ljudi, saj je srednja
starost prvih simptomov pred 30. letom sta-
rosti. Zenske zbolijo priblizno trikrat pogo-
steje kot moski in imajo v povprecju neko-
liko blazji potek bolezni. MS moc¢no vpliva

na kakovost zZivljenja. Je najpogostejsi vzrok
invalidnosti v Zivljenjskem obdobju, ko se
ljudje odlo¢ajo za druzino in gradijo po-
klicno kariero. Pri¢akovana zivljenjska doba
osebe z MS je v povprecju 6 let krajsa kot
pri osebah brez bolezni. Priblizno polovica
nezdravljenih bolnikov po 10 letih preide v
napredujoco obliko bolezni, ravno tako pri-
blizno polovica bolnikov po 15 letih trajanja
bolezni potrebuje pomo¢ pri hoji.!

Stopnjo prizadetosti bolnikov z MS po-
navadi ocenjujemo z razsirjeno Kurtzkejevo
lestvico (EDSS). Z lestvico vrednotimo pri-
zadetost razli¢nih nevroloskih sistemov, po-
udarek pa je na oceni gibalnih sposobnosti.
Bolniki z nizkimi ocenami po EDSS nimajo
hujSe motnje gibanja, pri oceni 4 ali vec pa
Ze opazamo zmerne tezave pri hoji. Bolnik z
oceno 6 potrebuje pomo¢ pri hoji, z oceno
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7 je pretezno vezan na invalidski vozicek, z
ocenami 8 ali ve¢ pa na bolnisko posteljo.?

Na svetu je okoli 2,5 milijona obolelih z
MS. Ocena skupnih stroskov bolezni je za
leto 2006 znasala 14,6 milijard evrov.?

Stroski veline kroni¢nih bolezni, Se
posebej nevroloskih, so visoki.* Pri oceni
ekonomskega bremena doloc¢ene bolezni
upostevamo ve¢ dejavnikov. Neposredni
zdravstveni stroski so vsi stroski, ki so nepo-
sredno povezani z boleznijo: stroski diagno-
sticnih preiskav, hospitalizacij, obiskov pri
zdravniku, zdravljenja in rehabilitacije. Ne-
posredni nezdravstveni stroski ravno tako
zadevajo bolnika, npr. stroski socialnih sto-
ritev, nege in namestitve. Posredni stroski v
povezavi z boleznijo so po drugi strani stro-
$ki druzbe zaradi izgubljenih delovnih dni
in prezgodnje upokojitve zaradi bolezni.’

MS ima precej$en vpliv na vse omenjene
kazalce ekonomskega bremena. V zgodnjem
obdobju bolezni so najbolj obremenjujoci
neposredni zdravstveni stroski in posredni
stroski, kasneje pa so vse bolj pomembni
tudi posredni zdravstveni stroski.

Stevilni simptomi MS negativno vpliva-
jo na kakovost Zivljenja Ze v najzgodnejsih
obdobjih, npr. ohromelosti, utrudljivost, ko-
gnitivne motnje in depresivno razpoloZenje.
Zagoni MS pogosto predstavljajo izrazitej$a
poslabsanja bolezni, ki neredko terjajo ho-
spitalizacijo in zmanj$ajo zmoznost za opra-
vljanje dela. V zgodnjih obdobjih bolezni
so zelo pomemben stro$ek bolezni sodobna
zdravila, ki vplivajo na potek bolezni, ker so
zelo draga. V napredujoci fazi bolezni (PP in
SP) MS so vse bolj pomembni stroski zdra-
vljenja simptomov, rehabilitacije in posredni
zdravstveni stroski zaradi potrebe po poseb-
ni namestitvi v negovalne institucije ali stro-
$ki nege na domu.

Vplivi MS na zaposlenost bolnikov z MS
$0 znatni in so povezani s trajanjem in priza-
detostjo zaradi bolezni. Med bolniki z blago
MS je zaposlenih priblizno polovica, med
tistimi s huj$o prizadetostjo pa delez zapo-
slenih doseze le nekaj odstotkov.® Ni prese-
netljivo, da je stopnja zaposlenosti bolnikov
z MS v korelaciji s stopnjo prizadetosti po
EDSS.°

MS vpliva tudi na splo$no porabo stro-
$kov za zdravstvene storitve. Oseba z MS
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bo v povprecju dvakrat pogosteje potrebo-
vala razli¢ne zdravstvene storitve kot osebe
brez bolezni. Podobno povecana je tudi ver-
jetnost hospitalizacije v primerjavi z osebo
brez MS.”

Stroski zgodnje MS

Opazanja iz nekaj razvitih drzav zahodne
Evrope so pokazala, da so bili leta 2005 stro-
$ki zgodnje MS z blago prizadetostjo (sto-
pnja prizadetosti po EDSS lestvici 1) pribli-
Zno 10.000 evrov/osebo letno.*'* V zadnji
raziskavi, ki so jo opravili v Avstraliji, so bili
stroski zgodnje MS nekoliko visji, priblizno
20.000 evrov.'?

Metaanaliza Nacija in sodelavcev, v ka-
tero so vkljucili 29 raziskav o ekonomskem
bremenu MS iz Evrope, Severne Amerike in
Avstralije, je pokazala, da stroski imunomo-
dulacijskega zdravljenja predstavljajo visok
delez vseh stroskov bolezni v zgodnjem ob-
dobju MS.** Izjema je bila le Velika Britanija
z znanim odklonilnim stali§¢em glede upo-
rabe interferonov beta; tu so stro$ki imuno-
modulacijskega zdravljenja predstavljali le
8 % celotnega ekonomskega bremena bole-
zni.

Prvo zdravilo, ki vpliva na potek RR
MS, interferon beta 1-b, je na voljo od leta
1993. Interferoni beta in glatiramer acetat
zmanj$ajo $tevilo zagonov za priblizno eno
tretjino, vpliv na napredovanje prizadetosti
pa je majhen. Leta 2006 smo bolnike z MS
priceli zdraviti s prvim monoklonskim pro-
titelesom, natalizumabom, leta 2010 pa tudi
s prvim oralnim zdravilom fingolimodom.
Omenjeni zdravili sta bolj ucinkoviti, saj
$tevilo zagonov zmanjsata za vec¢ kot polo-
vico in znatno vplivata tudi na napredovanje
prizadetosti zaradi bolezni.'*'> Obe zdravili
imata lahko resne stranske ucinke, zato jih
uporabljamo pri bolnikih z zelo aktivno bo-
leznijo.

Rezultati dolgoletnega spremljanja zdra-
vljenja MS z imunomodulatorji so prikaza-
li zelo spodbudne rezultate ze za zdravila
prve izbire. Izjemno zanimiva je raziskava
Goodina in sodelavcev, ki so preverili sta-
nje bolnikov 21 let po randomizaciji v origi-
nalno, dvojno slepo raziskavo ucinkovitosti
interferona beta 1-b pri bolnikih z RR MS.
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Slika 1: Letni stroski
multiple skleroze glede
na stopnjo prizadetosti v
Stirih evropskih drzavah.
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Rezultati analize so pokazali, da je bila umr-
ljivost zaradi bolezni skoraj polovico nizja
pri bolnikih, ki so prva tri leta prejemali in-
terferon beta 1b, kot pri bolnikih, ki so bili
sprva na placebu. Vecina smrti pri bolnikih
z MS je bila neposredno ali posredno pove-
zana z boleznijo.'® Tudi neodvisne raziskave
s Svedske in iz Italije so pokazale, da zgodnje
zdravljenje z imunomodulacijskimi zdravili
vpliva na dolgoro¢no prizadetost zaradi bo-
lezni, manj ugoden vpliv na pozno prizade-
tost pa je pokazala Studija iz Kanade.'”"**
Zelo verjetno je, da bodo imela moc¢nejsa
zdravila druge izbire $e bistveno ugodnejsi
vpliv na pozno prizadetost zaradi bolezni.
Vsa zdravila, ki vplivajo na potek MS,
so draga. Mesecni strogki zdravljenja z in-
terferoni beta so v Evropi nekaj pod 1.000
evrov mesecno, stroski zdravljenja z nataliz-
umabom in fingolimodom pa so blizu 2.000
evrov na mesec. Stroski omenjenih zdravil
so v ZDA $e precej visji. Analiza Nacija in
sodelavcev je pokazala, da je 21 % britanskih
bolnikov, 38 % $vicarskih, 40 % avstrijskih in
kar 52 % Spanskih bolnikov, ki so bili vklju-
¢eni v farmakoekonomske $tudije, jemalo
zdravila, ki vplivajo na potek bolezni."
Precej$nje ekonomsko breme v zgo-
dnjem obdobju bolezni so tudi zagoni MS.
Stroski bolezni se ob zagonih podvojijo in
sicer zaradi hospitalizacij, izrednih obiskov

Italija Nizozemska

nevroloskih ambulant in povecanja odso-
tnosti z dela. Se posebej so bili stroski zaradi
odsotnosti z dela ob zagonih visoki v sredo-
zemskih dezelah, Italiji in Spaniji.** Studija
O’Briena in sodelavcev iz ZDA je pokaza-
la, da nacin obravnave zagonov MS moc¢no
vpliva na stroske bolezni. Ugotovili so, da je
cena obravnave zagonov priblizno 6-krat ve-
¢ja, ¢e so bolniki zdravljeni v bolni$nici, kot
pri ambulantni obravnavi.'

Stroski pozne MS z izrazitejSo
prizadetostjo bolnikov

Vecina farmakoekonomskih $tudij je po-
kazala, da letni stroski narascajo s stopnjo
prizadetosti po lestvici EDSS.*'" Analize iz
Avstrije, Belgije, Italije in Nizozemske so po-
kazale, da je ekonomsko breme bolezni ose-
be z MS z zelo omejeno gibljivostjo priblizno
5-krat vecje, ekonomsko breme negibljivega
bolnika z MS pa celo 7-krat vecje od osebe z
blago prizadetostjo (Slika 1). V Avstraliji so
bili stroski napredovale MS priblizno 2-krat
vedji od stroskov zgodnje MS.'? Omenje-
ni podatki jasno kazejo, da bi upocasnitev
napredovanja prizadetosti zaradi MS precej
zmanj$ala ekonomsko breme bolezni.

V poznem obdobju MS pride do preraz-
poreditve stroskov, ki jih povzroca bolezen.
V velini evropskih drzav so se stroski pre-
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gledov pri nevrologu, preiskav in zdravil
(vklju¢no z imunomodulacijskimi zdravili)
zmanj$ali z napredovanjem prizadetosti,
vecali pa so se stroski bolnisni¢ne obrav-
nave, nege in pomo¢i na domu.'> Kobelt
in sodelavci so tako ugotovili, da so stroski
imunomodulacijskih zdravil pri belgijskih
bolnikih z blago prizadetostjo znasali 61 %
skupnih stroskov (80 % celotnih neposre-
dnih stroskov bolezni), pri tistih z visoko
stopnjo prizadetosti pa le 2% (4 % celotnih
neposrednih stroskov bolezni).* Ob tem so
stroski zaradi obravnave v bolni$nici pora-
sli za 10-krat, posredni stroski zdravljenja
pa za 6-krat. Ce so bili v Italiji v zgodnjem
obdobju z MS stroski kratkih bolniskih od-
sotnosti zaradi bolezni visoki, so ob vedji
prizadetosti kmalu padli zaradi zgodnjega
upokojevanja.>® V Avstraliji je bilo kar 48 %
vsega ekonomskega bremena MS posledica
posrednih stroskov zaradi izgube produk-
tivnosti.'?

Na porazdelitev stroskov v poznem ob-
dobju MS moc¢no vpliva kulturno okolje
bolnika. Carton in sodelavci so ugotovili,
da so v Belgiji strogki v glavnem povezani s
$iroko dostopnostjo dragih storitev, kot sta
rehabilitacija in specializirana nega.*> Po
drugi strani je v Italiji porast ekonomskega
bremena pri bolnikih s hudo prizadetostjo
posledica pomoci in nege bliznjih sorodni-
kov (izguba delovnih dni skrbnikov in pod-
pora, ki jo slednji prejmejo za delo z bolni-
kom).??

MS v Sloveniji

Slovenija sodi med deZele z visoko pre-
valenco bolezni. Ocenjujemo, da je pri nas
med 2.500 in 3.000 bolnikov z MS. V Centru
za multiplo sklerozo na Nevroloski kliniki,
UKC Ljubljana, vodimo evidenco nasih bol-
nikov od leta 2009. V juniju leta 2013 smo
imeli registriranih 1330 bolnikov (980 Zen-
sk), 750 z RRMS, 240 s SPMS, 115 s PPMS in
100 bolnikov s klini¢no izoliranim sindro-
mom. Pri 8o bolnikih nismo znali natan¢-
no opredeliti poteka bolezni, pri 45 pa smo
ocenili, da imajo benigno MS.

Kot so ocenili avtorji domacih raziskave,
ki je bila objavljena pred kratkim, letni stro-
$ek na bolnika z MS pri nas preseze 25.000
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evrov, kar je med nevroloskimi boleznimi,
takoj za zivéno-mi$i¢nimi boleznimi, naj-
vec.* Nekoliko nizje (14.000 evrov/ leto) so
letni strosek MS na bolnika ocenili avtorji
nekoliko starejse domace raziskave.**

Ekonomsko breme bolezni je v Sloveniji
razporejeno podobno kot v zahodni Evropi.
V zgodnjem obdobju prevladujejo stroski
imunomodulacijskih zdravil. V Sloveniji
imamo na voljo ve¢ino imunomodulacijskih
zdravil, interferone Ze od leta 1995, natali-
zumab od leta 2010 in fingolimod od leta
2012. Junija leta 2013 je 637 (48 %) bolnikov
v nasem Centru prejemalo imunomodula-
cijska zdravila, 186 interferon beta-1b, 130
glatiramer-acetat, 160 interferon beta-1a za
podkozno dajanje in 100 interferon beta-1a
za dajanje v misico. Med tistimi, ki so bili na
zdravilih druge izbire, smo jih imeli 32 na
natalizumabu in 29 na fingolimodu. Delez
nasih bolnikov, zdravljenih z zdravili prve
izbire, je torej podoben kot v zahodnem sve-
tu, delez bolnikov na zdravilih drugega reda
pa je precej nizji.'* Stroski zdravil prve izbi-
re so pri nas trenutno med 700-900 evrov
mese¢no na bolnika, stroski natalizumaba
in fingolimoda pa presezejo 1.500 evrov na
mesec.

Pri obravnavi zagonov bolezni se stro-
go drzimo nacela stroskovne uc¢inkovitosti.
Bolniki ustrezno zdravljenje prejmejo prete-
zno ambulantno, le tiste z najtezjimi poslab-
$anji, hudimi motnjami gibanja, motnjami
poziranja, sprejmemo na oddelek. Neposre-
dni stroski bolnikov z zmerno prizadetostjo
vkljucujejo tudi obnovitvene rehabilitacije
v specializiranih naravnih zdravilis¢ih (naj-
pogosteje v termah Topolsica in Lasko) in
URI Soca. Bolnik z MS z motnjo gibanja v
povprecdju enkrat letno opravi obnovitveno
rehabilitacijo v naravnem zdravilis¢u. Obi-
¢ajno predlog za rehabilitacijo poda izbra-
ni nevrolog med kontrolnim pregledom,
izvedba pa poteka v sodelovanju z Zdruze-
njem bolnikov z MS Slovenije.

Posredni stroski MS so tudi v Sloveni-
ji visoki in odvisni od stopnje prizadetosti
zaradi bolezni. Cilj bolnikov in nevrologov
je normalna zivljenjska dejavnost, ce je le in
kolikor dolgo je mogoce. V zgodnjih obdo-
bjih bolezni so pri nas posredni stroski bo-
lezni pogosto posledica bolniske odsotnosti
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ob poslabsanjih bolezni, delno pa povezani
z delom s skraj$anim delovnim ¢asom, ne-
redko zaradi nevidnih simptomov bolezni
(huda utrudljivost, motnje visjih Zzivénih
funkcij). V poznem obdobju bolezni veli-
ka vecina bolnikov tudi pri nas ne opravlja
pridobitnega dela - so invalidsko upokoje-
ni. Najtezje bolnike z MS, pogosteje mlajse,
obic¢ajno negujejo bliznji sorodniki, dobrsen
delez med njimi pa potrebuje stalno nastani-
tev v domu starejsih obc¢anov.

Zakljucek

Ekonomsko breme MS je visoko in precej
naraste s stopnjo prizadetosti zaradi bolezni.
Ceprav so stroski imunomodulacijskega

zdravljenja visoki, pa so drugi neposredni
stroski bolezni precej nizji kot obravnava
bolnika s tezko prizadetostjo zaradi MS. Za-
klju¢imo torej lahko, da zgodnje zdravljenje
MS, ki vpliva na napredovanje prizadetosti,
zmanj$a skupno ekonomsko breme. Zdra-
vila, ki vplivajo na dolgoro¢no prizadetost
bolezni, danes Ze imamo, z razvojem novih
zdravil, ki bodo $e uc¢inkovitejsa in varnejsa,
bo zgodnje zdravljenje, tudi z ekonomske
plati, $e bolj smiselno. Od snovalcev zdra-
vstvene politike in odgovornih za razpore-
janje sredstev za zdravila zato upraviceno
pricakujemo, da bodo omenjena dejstva
upostevali, ko bodo tehtali primernost no-
vega zdravila za nase bolnike z MS.
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