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Streszczenie

Stwardnienie rozsiane (sr) jest przewlekta choroba demielinizacyjna, ktora zwykle dotyczy mto-
dych dorostych, prowadzac do ich stopniowej inwalidyzacji. Choroba ogranicza w istotny sposob
zdolno$¢ chorego do pracy oraz jego produktywnos¢. Celem pracy jest przedstawienie najistotniej-
szych badan oceniajacych koszty sr w rdznych krajach oraz ich poréwnanie z wynikami badania
przeprowadzonego w trzech osrodkach w Polsce. Dodatkowo przedstawiamy w artykule problem
stosowania przez chorych ze sr metod alternatywnych, oceniajac ze skala tego zjawiska moze
w istotny sposob wplywaé na koszty choroby.

Summary

Multiple sclerosis (MS) is chronic demyelinating disease of the central nervous system. It usually
affects middle-age adults, causing disability which may render the patients unable to perform
everyday-life activities, also with economic consequences. The aim of our study is to present the
most important studies evaluating costs of MS in different countries and to compare their results
with results obtained in Poland. Additionally we indicate on the problem of using alternative methods
by MS patients concluding that this phenomenon should be considered as it might affect the total
costs of MS.
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Wprowadzenie

Na stwardnienie rozsiane (sr) choruje na $wiecie okoto miliona ludzi i ocenia
sig, ze jest to najczestsza przyczyna niesprawnosci w grupie mtodych dorostych
1 0s6b w $srednim wieku. Czgsto§¢ wystepowania choroby waha si¢ od 15 do
180 przypadkéw na 100 000 osédb i jest wyzsza wsrod mieszkancow poinocnej
cze$ci Europy, poludniowej Australii i $rodkowej czgéci Ameryki Pdinocnej
(8) Polska stanowi kraj o duzym rozpowszechnieniu choroby, a czgstos¢ jej
wystepowania wynosi 50—80 przypadkow na 100 000 mieszkancoéw. Szacuje sig,
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ze liczba chorych na sr w Polsce osiaga okoto 50 tys. 0sob, co roku odnotowuje
si¢ 1000 nowych zachorowan.

Kobiety choruja statystycznie dwukrotnie czesciej niz mezczyzni, ale u mez-
czyzn czgsciej wystepuje pierwotnie postepujaca postac sr. Jednak niezaleznie od
ptci, zwykle pierwsze objawy pojawiaja si¢ migdzy 20 a 40 rokiem zycia, a szczyt
zachorowan to schylek trzeciej, poczatek czwartej dekady zycia. Ze wzgledu na
wczesne wystepowanie pierwszych objawow i wieloletni przebieg, choroba moze
prowadzi¢ do zaawansowanej niesprawnosci i koniecznosci uzywania wozka
inwalidzkiego, pelnej domowej opieki pielggniarskiej lub intensywnego leczenia
szpitalnego. Poza tym niezaleznie od stopnia zaawansowania choroby konieczna
jest kompleksowa rehabilitacja, a czgsto takze pomoc psychologiczna (8).

Jak do tej pory nie ma skutecznego sposobu wyleczenia choroby. Najczgsciej
stosuje si¢ leki objawowe, czyli tagodzace objawy towarzyszace chorobie, takie
jak: bol, wzmozone napigcie, zaburzenia czynno$ci zwieraczy, zaburzenia nastroju.
Ponadto w okresach zaostrzenia (rzutu) choroby, po wykluczenia podtoza infek-
cyjnego dolegliwos$ci, podaje si¢ wysokie dawki glikokortykosteroidow dozylnie
(najczgsciej metyloprednizolon 500 mg lub 1000 mg). Lekami, ktore moga mody-
fikowa¢ przebieg choroby i spowalnia¢ jej postep sa interferony-beta (IFN-p) oraz
octan glatirameru (Copaxone), cho¢ jak do tej pory udato si¢ wykazaé ich skutecz-
nos$¢ tylko w rzutowej postaci sr (6). Nalezy tu podkresli¢, ze wskazania do stoso-
wania terapii immunomodulujacej sa ograniczone, jej koszt wysoki, a leczenie
czesto nie przynosi spektakularnego efektu. W zwiazku z tym czgs¢ pacjentow ze
st sigga po metody alternatywne. Jak dotad opublikowano wyniki pojedynczych
badan przeprowadzonych w Stanach Zjednoczonych (9, 4), oceniajacych skalg
tego zjawiska, ktore pokazaty, ze metody te sa bardzo popularne wsrdd chorych ze
st z jednej strony ze wzgledu na ich powszechna dostepnosé, duza réznorodnosc,
a takze panujace ogolne przekonanie, ze nawet jesli nie przyniosa oczekiwanych
korzy$ci to na pewno nie zaszkodza.

Koszty leczenia stwardnienia rozsianego

Rozpowszechnienie, szczyt zachorowania we wczesnym wieku, wieloletni prze-
bieg, negatywny wplyw na jako$¢ zycia chorych i ich rodzin oraz brak skutecz-
nego sposoby wyleczenia choroby wskazuja, ze sr stanowi wazny problem nie
tylko zdrowotny i spoteczny, ale rowniez ekonomiczny. Znaczenie ekonomiczne
choroby okreslaja badania kosztow choroby, ktore pozwalaja na pomiar i oceng
zasobow zuzytych z powodu danej choroby oraz ustalenie punktu odniesienia,
wzgledem ktérego mozna szacowaé korzysci wynikajace z metody terapeutycz-
nej. Ponadto badania kosztéw identyfikuja grupy chorych, ktérzy moga odniesc
najwigksze korzysci z leczenia.

Koszt catkowity sklada si¢ z kosztow bezposrednich i posrednich, medycz-
nych i niemedycznych. Koszty bezposrednie medyczne obejmuja koszty lekow,
badan diagnostycznych, leczenia szpitalnego i ambulatoryjnego oraz rehabilitacji,
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niemedyczne to koszty transportu, platnej opieki, modyfikacji mieszkania lub
miejsca pracy oraz urzadzen ulatwiajacych chorym spetnianie funkcji zawo-
dowych, zyciowych i spotecznych. Koszty posrednie obejmuja gltéwnie utrate
produktywnosci chorego lub jego rodziny.

Na calym $§wiecie przeprowadzono wiele badan, ktorych celem byta ocena
kosztow sr (1, 3, 5, 10,11). Wykazano w nich, ze zardwno koszty posrednie jak
1 bezposrednie rosng wraz z postgpem zaawansowania choroby, a wigc niespraw-
nosci, ktdra w istotny sposob ogranicza nie tylko zdolno§¢ wykonywania czynnosci
dnia codziennego, ale rowniez pracy. Wiaze si¢ to oczywiscie z negatywnym wply-
wem na status ekonomiczny chorego i jego rodziny. W przeprowadzonych bada-
niach wykazano przewagg kosztow posrednich w catkowitym koszcie sr.

W Polsce oceng kosztow sr przeprowadzono na grupie chorych rekrutowanych
przez losowa selekcje z bazy danych w 3 os$rodkach: II Klinice Neurologicznej
Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie, Klinice Neurologii w Bialym-
stoku i Przychodni Neurologicznej w Gdansku. Rekrutacja trwata 4 miesiace. Prze-
prowadzone badanie jest przekrojowym badaniem obserwacyjnym, dzigki czemu
dostarcza opisowych informacji o rzeczywistej praktyce klinicznej w Polsce i nie
zawiera kosztow generowanych przez protokédt badania. Dane o zuzytych zasobach
gromadzono prospektywnie, przy uzyciu ankiet, wypetnianych przez pacjentow.
Prospektywny charakter badania pozwolit unikna¢ tzw. ,,btedu zapomnienia”, uwa-
zanego za staby punkt badan retrospektywnych (7).

Badana populacja pochodzi z 3 osrodkéw znajdujacych si¢ w réznych pod wzgle-
dem ekonomicznym rejonach Polski i jest zréznicowana pod wzgledem stopnia
zaawansowania choroby, co zwigksza wiarygodno$¢ przeprowadzonego badania.

Porownujac polskie badanie kosztow sr z badaniami tego typu przeprowadzo-
nych w innych krajach nalezy podkresli¢, ze mimo réznic migdzy innymi w prak-
tyce medycznej, cenach, organizacji systemu ochrony zdrowia, systemie refunda-
¢ji i wydolnosci finansowej publicznego systemu ochrony zdrowia, ogélne wnioski
wynikajace z polskiego badania sa zgodne z tendencjami zaobserwowanymi
w innych krajach: koszt calkowity, bezposredni i posredni zwigksza si¢ wraz ze
stopniem zaawansowania choroby (1, 3, 5) oraz koszty posrednie maja wigkszy
udziat w koszcie calkowitym niz koszty bezposrednie (1, 5). Badanie to wykazato
takze, ze choroba stanowi znaczne obciazenie finansowe dla spoleczenstwa oraz
oddzielnie dla budzetu publicznego platnika za $wiadczenia zdrowotne oraz dla
budzetu pacjenta i jego rodziny.

Polskie badanie metodologicznie najbardziej zblizone jest do badan kosztow
st, przeprowadzonych w Wielkiej Brytanii, Francji i Niemczech (5, 10) oraz we
Witoszech (1). Podobienstwa dotycza przede wszystkim horyzontu czasowego
(3 miesiace, w polskim badaniu 5 miesigcy) i podziatu badanej populacji na grupy
w zaleznosci od stopnia zaawansowania choroby (skala niesprawnosci — EDSS
jako kryterium). Podobny jest rowniez rodzaj ocenianych zasobdw, chociaz rézny
bywa niekiedy sposob ich oceny, jak np. w przypadku rehabilitacji. W polskim
badaniu ilo$¢ rehabilitacji oceniono w godzinach, bo w ten sposéb najlepiej
mozna bylo zaobserwowac réznice pomigdzy porownywanymi grupami chorych.
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W badaniu wtoskim rehabilitacjg przedstawiono w sesjach, a w badaniach brytyj-
skim, francuskim i niemieckim dla rehabilitacji nie zastosowano oddzielnych jedno-
stek zuzytych zasobow, lecz stanowita ona element tak zwanej opieki paramedycz-
nej. W zwiazku z tym pordéwnanie moze dotyczy¢ tylko odsetka korzystajacych
z rehabilitacji, ktory dla pacjentow w stadium I, I1 i III wynosi odpowiednio: 39%,
70% i 70% w Polsce, 27%, 56% i 67% we Wtoszech (1), 47%, 45% 1 62%
w Wielkiej Brytanii, 57%, 87% i 87% we Francji (5).

W przypadku zastosowania takich samych jednostek pomiaru zuzytych zasobow
na podstawie wynikéw opublikowanych badan mozliwe jest dokonanie poréwnania
pomigdzy poszczegdlnymi krajami w celu zaobserwowania podobienstw i wyjas-
nienia ro6znic. Najwigksze roznice w zuzyciu zasobéw mozna zaobserwowac
w hospitalizacjach, konsultacjach i ,,opiece nad chorym”. Najmniej dni hospitali-
zacji 1 najmniejsza liczbg konsultacji odnotowano w Wielkiej Brytanii, najwigcej
w Niemczech. Dane polskie sa najblizsze wynikom wtoskim w przypadku liczby
konsultacji oraz francuskim w przypadku $redniej liczby dni hospitalizacji. Najwig-
cej czasu opiekunowie poswigcaja chorym w Wielkiej Brytanii, najmniej w Niem-
czech i Francji. Dane polskie sa najbardziej zblizone do wtoskich. Mozna wigc za-
obserwowac¢ og6lna tendencje, ze tam, gdzie najwigcej czasu poswigcea si¢ ,,opiece
nad chorym”, mniejszy udzial w zuzyciu zasobé6w maja hospitalizacje i konsultacje.

Przy poréwnaniu danych o utraconej produktywnosci nalezy przede wszyst-
kim zwrdci¢ uwage na istniejace pomigdzy krajami rdéznice w odsetku chorych
nieaktywnych zawodowo w poszczegdlnych grupach zaawansowania choroby.
Najnizszy odsetek chorych nieaktywnych zawodowo obserwuje si¢ we Francji
(17%, 33% 1 60%, odpowiednio w grupie I, II i III). W Niemczech odsetek nie-
aktywnych zawodowo chorych wzrasta znaczaco pomigdzy stadium I (43%)
i stadium II (80%). Natomiast w Polsce i w Wielkiej Brytanii chorzy nieaktywni
zawodowo stanowia wigkszos$¢, niezaleznie od stopnia zaawansowania choroby.
Nalezy przy tym podkresli¢, ze odsetek chorych nieaktywnych zawodowo w sta-
dium I i II jest w Polsce najwyzszy, co mozna nazwac ,,polska specyfika”.
W kazdym z porownywanych krajow koszty utraty produktywnosci wzrastaja
wraz z zaawansowaniem choroby, ale tylko w Polsce juz w najwcze$niejszych
stadiach spowodowane jest to zaprzestaniem aktywnosci zawodowej w ogole.

Wszystkie badania, w ktorych analizowano zwiazek pomigdzy stopniem za-
awansowania choroby a kosztami sr, wykazaly istnienie dodatniej korelacji.
Wyniki te sugeruja, ze nowe sposoby leczenia, ktore bytyby zdolne powstrzymac
lub zwolni¢ progresje choroby, moglyby obnizy¢ koszty sr, oczywiscie pod wa-
runkiem, ze koszt tego leczenia nie bgdzie na tyle wysoki, by zniwelowac réznice
w kosztach pomigdzy chorymi w réznych stadiach zaawansowania sr. Wplyw
nowej terapii na koszty sr bedzie takze r6zny w poszczegdlnych krajach, bowiem
mimo dodatniej korelacji pomigdzy kosztem a progresja choroby, dynamika
wzrostu kosztu w zwiazku z progresja choroby w kazdym kraju jest odmienna.
W Polsce $redni koszt catkowity wynosi w grupie I, II i III odpowiednio 71,22,
109,4 oraz 132,93 w PLN na 1 chorego na dobg, czyli 1 602, 2 461,512 991 USD
na 1 chorego na 3 miesiace (1 USD =3 PLN). W innych krajach koszt catkowity
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w USD na 1 chorego na 3 miesiace wynosi w grupie [, II i III odpowiednio 1 928,
394115678 we Francji, 2 772,2 056 1 5 701 w Niemczech, 5 125, 6 751 1 14 622
w Wielkiej Brytanii (5, 10). Jesli za 100% przyjmiemy koszt catkowity chorego
w grupie III, to w Polsce koszt catkowity chorego w grupie I stanowi 53%,
a w grupie II — 82%. W innych krajach proporcje te wynosza odpowiednio 33%
1 69% we Francji, 48% 1 36% w Niemczech, 35% i1 46% w Wielkiej Brytanii.
W Polsce koszt catkowity chorego w grupie Il wzrasta w stosunku do kosztu catko-
witego chorego w grupie I 0 53%, a w grupie 11l w stosunku do grupy II — 0 21%.
Te same parametry wynosza we Francji 33% 1 69%, w Niemczech — 26% i 177%,
a w Wielkiej Brytanii 32% 1 116%. W Polsce, podobnie jak we Francji, bezwzgled-
ny przyrost kosztu catkowitego jest prawie rownomierny pomigdzy [ a I 1 Il a I1I sta-
dium, natomiast wzgledny przyrost kosztu jest najwigkszy pomigdzy I a II stadium.
Inaczej jest w Wielkiej Brytanii i w Niemczech, gdzie zar6wno wzgledny, jak i bez-
wzgledny przyrost kosztu jest najwigkszy pomigdzy II a III stadium choroby.

Metody alternatywne

Wydaje sig, ze w ocenie kosztow stwardnienia rozsianego w przyszlosci nalezy
wzia¢ pod uwagg takze koszty stosowania metod alternatywnych. Badania prze-
prowadzone w Stanach Zjednoczonych w 1999 r. (9) oraz w 2003 r. (4) wykazaty,
ze odpowiednio 33% i 54% chorych ze stwardnieniem rozsianym sigga po metody
alternatywne. Te roznice w odsetkach moga by¢ spowodowane réznicami w meto-
dologii. W pierwszym badaniu brano pod uwagg tylko chorych stosujacych metody
alternatywne w chwili jego przeprowadzania, w drugim — kiedykolwiek podczas
trwania choroby. Jak do tej pory nie ukazaty si¢ prace, ktore oceniatyby skalg tego
zjawiska w krajach europejskich, cho¢ na podstawie badan amerykanskich wydaje
si¢, ze mimo dostgpnosci leczenia immunomodulujacego, stosowanie metod
alternatywnych moze by¢ szeroko rozpowszechnione. W zwiazku z tym przepro-
wadzili$my badanie ankietowe na grupie 210 chorych zglaszajacych sig¢ na ruty-
nowe wizyty kontrolne do ambulatorium neurologicznego lub hospitalizowanych
z powodu rzutu choroby w trzech osrodkach — Warszawie, Gdansku i Pile. Celem
badania byta wstgpna ocena skali tego zjawiska i okreslenia czy korzystanie
z metod alternatywnych moze stanowi¢ istotny element kosztow leczenia sr
w Polsce. Wsréd ankietowanych byto 136 kobiet i 74 mgzczyzn w $rednim wieku
44,26+ 11,14 lata (SD). Az 68,5% pacjentéw zadeklarowato stosowanie w prze-
sztosci lub w chwili wypelniania ankiety stosowanie przynajmniej jednej z wy-
mienionych w ankiecie metod alternatywnych. Najwicksza popularnoscia cieszyly
si¢ preparaty zawierajace olej z nasion wiesiotka, witaminy z grupy B stosowane
poza zaleceniem lekarza, masaze, ziotolecznictwo, ograniczenia dietetyczne oraz
akupunktura. Niektorzy chorzy deklarowali korzystanie z 12 r6znych metod. Nie
udalo si¢ znalez¢ zadnych korelacji miedzy czynnikami demograficznymi (takimi
jak na przyktad ple¢, wiek, wyksztatcenie, miejsce zamieszkania, czas trwania
choroby, stopien niesprawnosci) a stosowaniem metod alternatywnych, cho¢ trzeba
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zwroci¢ uwagg, ze chorzy stosujacy metody alternatywne choruja nieco dtuze;j
1ich stopien niesprawnosci jest wigkszy niz w grupie pacjentdow nie deklarujacych
stosowania metod alternatywnych. 80% chorych styszalo o metodach alternatyw-
nych, 30% zostato poinformowanych o takiej mozliwosci przez lekarza prowadza-
cego. Wedlug 52% pacjentéw stosowanie metod alternatywnych jest uzasadnione,
60% deklarowato korzystne efekty zastosowanych metod.

Cze$¢ ankiety dotyczaca kosztow stosowanych metod zostata wypelniona przez
58% pacjentow. Na tej podstawie wyliczono, ze chorzy korzystajacy z metod
alternatywnych wydali na nie $rednio 450 PLN miesigcznie. Jeden z pacjentow
zadeklarowat wydanie 10 000 PLN miesigcznie na sesje klawiterapii.

85% ankietowanych odpowiedzialo na pytanie dotyczace miesigcznych przy-
chodow, ktore wyniosty srednio 850 PLN (2).

Przedstawione badanie bylo pierwszym tego typu w Polsce, przeprowadzo-
nym na populacji chorych z sr. Oczywiscie sygnalizuje ono tylko wage problemu
stosowania metod alternatywnych oraz stopien ich rozpowszechnienia wsrod cho-
rych ze stwardnieniem rozsianym. Jak wskazuja nasze wyniki nie jest to zjawisko
marginalne — dotyczy prawie 70% polskiej populacji chorych na sr. W zwiazku
z tym wydaje sig, ze w badaniach oceniajacych koszty leczenia sr nalezy w przy-
szlosci bra¢ pod uwage takze koszty stosowania metod alternatywnych, ktore
moga by¢ wysokie i w istotny sposob wplywac na catkowity koszt sr.
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