S A 4 I I L N J l @ 8
9 Dergisi

SDU Saglik Yénetimi Dergisi, Yil: 2022, Cilt: 4, Sayi: 1, 43-56.

SDU Healthcare Management Journal, Year: 20xx, Volume: 4, No: 1, 43-56

DERLEME MAKALESI / REVIEW ARTICLE

MULTIPL SKLEROZUN EKONOMIiK YUKU

THE ECONOMIC BURDEN OF MULTIPLE SCLEROSIS
Ars. Gor. Dr. Selin KALENDER *

OZET

Multipl Skleroz (MS), en yaygin ndrolojik saglik sorunlarindan biridir. Hastalik, uzun siire hayatta kalma ve zaman
icinde artan engellilik durumu ile karakterizedir. Tedavi maliyetlerinin yliksek olmasi ve hastalarin uzun siire
bakima ihtiya¢ duymalar1 nedeniyle MS, saglik hizmetleri i¢in ayrilan kaynaklara olan talebin hizla yiikseldigi bir
saglik problemi haline gelmistir. Hastaligin toplam maliyetleri hastalar, aileler ve toplum iizerinde agir yiik
olusturmaktadir. Ozellikle hastalarda olusturdugu engellilik nedeniyle ilerleyen evrelerde toplam maliyetleri daha
da yiikselmektedir. Bu c¢aligmada; literatirde MS’in ekonomik yiikiiniin degerlendirildigi ¢alismalarin
sonuglarindan yola ¢ikilarak hastaligin saglik hizmetleri sistemi ve toplum {izerinde olusturdugu ekonomik yiik
hakkinda bilgi verilmesi amaglanmistir. Yapilan ¢aligmalar; ilag tedavileri, informal bakim maliyetleri ve verimlilik
kayiplar1 basta olmak iizere MS’in toplam maliyetleri hizla yiikselen bir saglik problemi oldugunu ortaya
koymaktadir. Bu calismanin, MS’in ekonomik yiikiine dair faydali bilgiler igerdigi diisiiniilmektedir. Ancak
hastaligin ekonomik yiikiine dair kapsamli sonuglarin sunulabilmesi i¢in sistematik derleme/meta analiz gibi kanit
degeri yliksek ¢aligsmalarinin yapilmasina ihtiyag vardir.

Anahtar Kelimeler: Multipl Skleroz, Hastalik Maliyeti, Ekonomik Yiik.

ABSTRACT

Multiple Sclerosis (MS) is one of the most common neurological health problems. The disease is characterized by
prolonged survival and increased disability over time. Because of the high cost of treatment and the need for long-
term care for patients, MS has become a health problem with a rapidly increasing demand for resources allocated
for healthcare services. The total costs of the disease place a heavy burden on patients, their families, and society.
In particular, due to the disability caused for the patients, the total costs increase even more in the later stages of
the disease. This study; based on the results of the studies that evaluated the economic burden of MS in the literature,
it is aimed to give information about the economic burden of the disease on the health care system and society.
Studies reveal that MS is a health problem with rapidly increasing total costs, especially drug treatments, informal
care costs, and productivity losses. This study is thought to contain useful information about the economic burden
of MS. However, it is that studies with high evidence value such as systematic review and meta-analysis are needed
to present more comprehensive results regarding the economic burden of the disease.

Keywords: Multiple Sclerosis, Cost of Iliness, Economic Burden.

1. GIiRiS

Kronik hastaliklarin toplumlar lizerindeki etkisi yiiksektir. Kronik hastaliklar ile ilgili yenilik¢i
tedavilerin kullanimi1 da dahil olmak {izere politika yapicilarin, 6deyici kurumlarin,

1Siileyman Demirel Universitesi, Saghk Yénetimi Béliimii, selineroymak@gmail.com
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Klinisyenlerin ve arastirmacilarin bu hastaliklarin yonetimi tizerine gittikge artan bir sekilde
yogunlastig1 bildirilmektedir. Ozellikle kronik hastaliklar i¢in saglik bakim hizmetleri, farkli
saglik hizmeti sunucular1 arasindaki is birliginin derecesi, hastaliklarin maliyeti gibi
faktorlerin yeni tedavilerin benimsenmesi ve bakimin optimizasyonu tizerindeki etkileri goz
ardi edilememektedir. Tiim bu durumlar nedeniyle kronik hastaliklarin yiikii iizerine
odaklanan ¢alismalarin gittikge 6nem kazanmaya basladig ifade edilmektedir (Flachenecker
vd., 2017, s. 78).

Multipl Skleroz (MS), en yaygin ndrolojik ve kronik saglik sorunlarindan biri olarak
tamimlanmakla birlikte siklikla geng yetiskinlik déneminde goriilmektedir. Hastaligin dogal
seyri; uzun siire hayatta kalma ve zaman icinde artan engellilik durumu ile karakterizedir.
Hastaligin seyrini degistirici terapiler olarak da bilinen DMT (Disease Modifying Therapies)
ila¢ tedavilerinin yiiksek maliyetli olmasi, hastalarin siirekli bakima ihtiyag duymasi ve
hastaligin ilerleyen evrelerinde rehabilitasyonun gerekli olmasi nedeniyle MS, saglk
hizmetleri i¢cin ayrilan kaynaklara olan talebin hizla yiikseldigi bir saglik problemi haline
gelmektedir (Stenager, 2019, s. 227).

Toplam maliyetleri nedeniyle hastalar, aileler ve toplum {izerinde agir bir yiik olusturan
(Svendsen vd., 2018, s. 1243) MS’in, yiikselen maliyetleri ve toplam hastalik yiikii nedeniyle
Tiirkiye icin de 6nemli bir halk saglig1 sorunu oldugu ve gelecek yillarda daha ciddi bir halk
saglig1 problemine doniisecegi ongdriilmektedir (Sentiirk, 2019, s. 126; Sentiirk vd., 2018, s.
S335). Bu nedenle hastaligin toplumsal ve ekonomik yiikiiniin degerlendirilmesine yonelik
yapilacak tiim c¢aligmalarin saglik politikacilari, planlamacilart ve saglik finansman
saglayicilari igin i¢erdigi bilgiler nedeni ile 6nemli bir veri kaynagi oldugu bilinmektedir.

Bu calismada; MS’in saglik hizmetleri sistemi ve toplum iizerinde olusturdugu ekonomik
yilikiin ortaya konulmasi amacglanmistir. Bu kapsamda oncelikle hastalik ile ilgili temel
bilgilere yer verilmis, sonrasinda hastaligin dogrudan, dolayli ve maddi olmayan maliyet
kategorileri ve bilesenleri agiklanmistir. Hastaligin engellilik ile karakterize olan dogasi
nedeniyle, hastalarin engellilik durumlarinin nasil degerlendirildigi, engelliligin hastalarin
maliyetlerine (informal bakim, ila¢ maliyetleri ve verimlilik/iiretim kaybi1) ve yasam kalitesine
olan etkileri, literatiirde yer alan galismalar iizerinden verilen 6rnekler yardimi ile agiklanmaya
caligtlmistir.

1.1. Hastalik ile Tlgili Temel Bilgiler

Progresif, norolojik ve kronik bir saglik sorunu (Place, 2007, s. 201; Siva, 2009, s. 747) olan
MS, merkezi sinir sistemi hastaliklari i¢erisinde en sik goriilendir. Hastaligin tanilanmasinin
tizerinden 150 yili agkin bir siire gegmis olmasina ragmen etiyolojisi hala bilinmezligini
korumaktadir (Kiirtiincii ve Eraksoy, 2008, s. 15; Walton vd., 2020, s. 1816). MS’in, klinik
olarak birbirinden farkli seyreden dort farkls alt tipi tanimlanmaktadir. Bunlardan ilki, yeni
veya tekrar eden norolojik semptomlar ile birlikte hastalarda tam ya da kismi iyilesmenin
goriildiigii tekrarlayan atakli MS (Relapsing-Remitting MS-RRMS) alt tipidir. RRMS, tim
MS tiplerinin %80-85'ini olusturmakta olup diizelen ve tekrar eden ataklarla devam etmektedir
(Lublin ve Reingold, 1996, s. 908). MS’te ataklar; 24 saat siiren ve hastalik ile ilgili yeni
semptomlarin ortaya ¢ikmasi veya eski semptomlarin ¢ok belirgin olarak koétiilesmesi olarak
tanimlanan yaygin semtomatik durumlardir (Adelman vd., 2013, s. 640; The Multiple
Sclerosis Society of Ireland, 2015, s. 30). PPMS (Primer-Progresif MS) ise kiigiik iyilesmeler
ile birlikte baslangigtan itibaren hastaligin ilerlemesi ile karakterize olan MS’in birincil
ilerleyen alt tipidir. MS hastalarinin yaklasik%10-15'ini olusturmaktadir. SPMS (Sekonder-
Progresif MS), baslangicta RRMS olan hastalarin ilerlemesini takip eden MS’in ikincil
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progresif alt tipidir. MS’in son ve dordiincii klinik alt tipi olan PRMS (Progresif-Relapsing
MS), en az goriilen MS alt tipidir. PRMS, ataklarla seyretmekle birlikte PPMS gibi tam bir
iyilesme olmaksizin hastaligin ilerlemesi ile karakterizedir (Lublin ve Reingold, 1996, s. 908).

Goriilme siklig1 ve yayginligi agisindan degerlendirildiginde ise diinya genelinde 2020 yili
itibari ile 2,8 milyon MS hastas1 oldugu tahmin edilmektedir. insidansmin 2020 yil igin
100.000’de 2,1 oldugu ve her 5 dakikada 1 kisiye MS tanis1 konuldugu arastirma sonuglarinda
yer almaktadir. Kadinlarda erkeklere oranla goriilme sikliginin 2 kat daha yiiksek oldugu
bilinen MS i¢in diinyanin bazi bolgelerinde bu farkliligin 4 kata kadar ulastig1 bildirilmektedir.
Hastaligin prevalansinin ise 2013 yilindan 2020 yilina kadar diinyanin her bdlgesinde artig
gostererek (yaklasik %30 oraninda yiikselerek) 100.000 kiside 35,9’a ulastig tespit edilmistir.
Hastaligin goriilme sikligi en diisiik (100.000°de 4,8 ile) Bati Pasifik tilkelerinde iken en
yiiksek goriilme sikliginin (100.000°de 142,8 ile) Avrupa iilkelerinde oldugu belirlenmistir
(Walton vd., 2020, s. 1819). Klinik alt tipleri ve ilerleme seyri ile birlikte Avrupa tilkelerinin
coguna benzer sekilde Tiirkiye’nin de yiiksek riskli bir MS boélgesi oldugu belirtilmektedir
(Karabudak vd., 2015, s. 70).

MS, geng erigkinleri etkilemesi ve kronik olmasi nedeniyle en 6nemli nérolojik saglik
sorunlar1 arasinda degerlendirilmektedir (Ropper ve Brown, 2006, s. 771). Hastaligin geng
erigskinleri etkileyerek (Place, 2007, ss. 202—-203) onlarin en verimli oldugu dénemde isgiicii
kayiplarina neden olmasi, olusturdugu engellilik nedeni ile bireylerin yasam kalitelerini
olumsuz etkilemesi, tedavi maliyetlerinin yliksek olmasi gibi pek ¢ok durum hastaligin hem
bireysel hem de toplumsal olarak ele alinmasini gerekli kilmaktadir (Mirza, 2002, s. 40).
MS’in; hastalari, hasta yakinlarin1 ve onlara bakim hizmeti sunanlar ile birlikte toplumu
etkileyen bir saglik sorunu olmasi sebebi ile sosyo-ekonomik yiikii biyiiktiir (Gold vd., 2016,
s. 61; Naci vd., 2010, s. 363; Stenager, 2019, s. 227; Whetten-Goldstein vd., 1998, s. 419).
Tiim bu sebeplerle MS’in yonetilmesi zor bir hastalik oldugu bildirilmektedir. Hastaligin
yiikselen maliyetleri ise MS’in 6ncelikli olarak ele alinmasi kaginilmaz kilmaktadir (Trisolini
vd., 2010, s. 1). Hastalik nedeniyle ortaya ¢ikan maliyetlerin daha iyi anlasilabilmesi i¢in
asagida hastaligin dogrudan, dolayli ve maddi olmayan maliyet kategorilerine ve maliyet
bilegenlerine iligkin bilgiler sunulmustur.

1.2. MS’te Dogrudan, Dolayh ve Maddi Olmayan Maliyetler

MS'in ekonomik ylikiiniiniin degerlendirilmesinde goz Oniine alinan maliyet kategorileri;
dogrudan (tibbi-tibbi olmayan), dolayli ve maddi olmayan maliyetler seklindedir (Gold vd.,
2016, s. 64). MS ile ilgili yapilan ¢alismalarda dogrudan tibbi maliyetlerin siklikla ayakta,
yatarak ve gliniibirlik tedavileri kapsayan saglik bakim hizmetlerini, DMT’ler dahil regeteli-
regetesiz tiim ilaglari, test ve tetkikleri, konsiiltasyon ve rehabilitasyon hizmetlerini igerdigi
goriilmektedir. Dogrudan tibbi olmayan maliyetler ise saglik bakim hizmeti disinda kalan ev-
arag diizenlemelerini (yatirimlar), evde bakim hizmetlerini, ev yardimlarini ve hasta yakinlari
tarafindan hasta bireylere sunulan informal bakim hizmetlerini icermektedir. Hastalik nedeni
ile kisa-uzun donemli alinan hastalik izni ve malulen/erken emeklilik nedeni ile ortaya ¢ikan
iiretim-verimlilik kayiplar1 da dolayli maliyetlerin altinda incelenmektedir (Gold vd., 20186, s.
64; Henriksson vd., 2001, ss. 27-28; Péntek vd., 2017, s. 87; Trisolini vd., 2010, s. 2). Bununla
birlikte informal bakim hizmetlerinin baz1 ¢aligmalarda dolayli maliyetler altinda (Blahova-
Dusankova vd., 2012; Fogarty vd., 2014; Orlewska vd., 2005; Palmer vd., 2013), baz
calismalarda ise dogrudan maliyetlerin altinda (Berg vd., 2006; Henriksson vd., 2001; Kobelt
vd., 2004; Kobelt vd., 2006a; Kobelt vd., 2006b) incelendigi goriilmektedir.
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Maddi olmayan maliyetler ise; ac1, agr1, anksiyete ve sosyal engeller ile iligkili ortaya ¢ikan
maliyetlerdir. Maddi olmayan maliyetler, hastalik ile ilgili dnemli bir maliyet bileseni olarak
goriilmesine ragmen hesaplanmasindaki bir takim zorluklar nedeniyle siklikla hastalik
maliyeti caligmalarinda ihmal edilmektedir (Kobelt vd., 200643, s. 62). Ancak bazi ¢aligmalarda
MS nedeni ile ortaya ¢ikan maddi olmayan maliyetlerin hastalarin kendi saglik durumlarina
verdikleri deger iizerinden hesaplandigi goériilmektedir. Bu hesaplamada hastalarin kendi
saghik durumlarina verdikleri deger ile genel niifustaki saglikli ve aymi yas grubundaki
bireylerin saglik durumlarma verdikleri deger arasindaki fark kiyaslanmaktadir. Daha agik
ifade ile kaliteye ayarli yasam yillar1 (Quality Adjusted Life Year-QALY) kaybinin
kiyaslamasi yapilmaktadir. MS nedeni ile kaybedilen her QALY kaybina parasal bir deger
atanmasi ile MS nedeni ile ortaya ¢ikan maddi olmayan maliyetler tahmin edilebilmektedir
(Henriksson vd., 2001, s. 28; Kobelt vd., 2004, s. 14).

MS hastaligr ile iligkili tim maliyetlerin hizmetlerin erigilebilir olmasina, kullanim
yogunluguna, fiyatina ve hastalarin engellilik seviyelerine bagli olarak degistigi
belirtilmektedir (Kobelt vd., 2017a, s. 1128). Nitekim MS’in hastalik maliyetlerinin tespit
edilmesine yonelik yapilan calismalarda maliyetlerin biiyiik 6l¢lide hastalarin engellilik
seviyelerinin ilerlemesinden kaynaklandigi ortaya konulmustur. (Lebrun-Frenay vd., 2017, s.

73).
1.3. Hastalarimin Engellilik Durumlarinin Degerlendirilmesi

MS’te hastalarin engellilik seviyelerinin tespit edilmesinde en sik ve yaygin kullanilan 6lgek,
engellilik durumu degerlendirme dlgegi “Genisletilmis Engellilik Durum Olgegi” olarak
bilinen EDSS’dir (Expanded Disability Status Scale). Olgekte 0-10 arasi puan araliklari ile
hastalarin engellilik durumlari 6l¢iilmekle birlikte, O en hafif engellilik durumunu 10 ise MS’e
bagli 6liim durumunu temsil etmektedir (Henriksson vd., 2001, s. 27; Kobelt vd., 2017b, s. 9;
Kurtzke, 1983; Svendsen vd., 2018, s. 1244). Ayrica EDSS’den alinan puanlara gore hastalarin
engellilik seviyeleri de siniflandirilabilmektedir (Cerqueira vd., 2018, s. 847). Ornegin;
EDSS’den alinan puan araliginin 0-3.0 olmast hafif seviye engellilik, 4.0-6.5 arasi olmasi orta
seviye engellilik ve 7.0-9.0 arasi olmasi ise siddetli seviye engellilik durumunu temsil
etmektedir (Kobelt vd., 2017a, s. 1130).

Hastalarin engellilik diizeylerinin artmasi ile birlikte MS’in toplam maliyetlerinin de arttig1
bildirilmektedir (Cerqueira vd., 2018, s. 846; Kobelt vd., 2006c, s. S67; Naci vd., 2010, s.
364). Bu durum, engellilik diizeyi ile iligkili olarak hastalarin tibbi ve tibbi olmayan bakim
hizmetlerine daha yiiksek diizeyde ihtiya¢ duymalari ile agiklamaktadir (Karampampa vd.,
2012a, s. 22). Ornegin MS’nin ekonomik yiikiiniin degerlendirilmesi i¢in Avrupa iilkelerinde
yapilan bir ¢alismada, hastalarin hafif seviye engellilik durumlari ile siddetli seviye engellilik
durumlari arasinda énemli derecede (5 kat) maliyet farki oldugu tespit edilmistir (Kobelt, vd.,
2017a, s. 1218). Benzer bir ¢alismada MS'nin hastalik maliyetlerinin hastalarin engellilik
seviyelerinin hafiften siddetliye dogru ilerlemesi ile birlikte yaklasik dort kat arttigi ortaya
konulmustur (Kobelt vd., 2006b, s. 23).

MS’te hastalarin engellilik seviyelerinin artmasi ile maliyetler yiikselirken, hastalarin yasam
kalitesinin de hizla diistligii belirtilmektedir (Berg vd., 2006, ss. 80-82; Henriksson vd., 2001,
s. 33; Karampampa 2012b, s. 12). Ornegin 2001 yilinda Isveg’te yapilan bir galismada siddetli
seviye engellilik durumundaki hastalarin maliyetlerinin, hafif seviye engellilik durumundaki
hastalarinkinden yaklasik 5 kat (4.9) yiiksek oldugu tespit edilmistir (Henriksson vd., 2001, s.
33). Benzer sekilde Hollanda’da yapilan bir ¢aligmada hastalarin engellilik seviyelerinin en
diisiik oldugu durum ile (EDSS 0-1) hastalarin engellilik seviyelerinin yiiksek oldugu durum
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(EDSS 7) arasinda yaklasik 5 kat, en yiiksek (EDSS 8-9) oldugu durum arasinda ise tam 8
katlik bir maliyet farki oldugu ortaya konulmustur. Bununla birlikte hastalik maliyetleri gibi
hastalarin yasam kalitelerinin de hastaligin engellilik seviyesi ile yiiksek oranda iliskili oldugu
belirtilmektedir (Kobelt vd., 20063, ss. 59-63).

1.4. MS Hastahi@inda Yasam Kalitesi

MS hastaliginda maliyetler ¢ok yiiksektir. Bununla birlikte hastaligin ilerlemesi ve neden
oldugu ataklar ile birlikte ekonomik yiikiiniin daha da artig1 ve hastalarin yasam kalitesinin
hizla distigi belirtilmektedir (Karampampa vd., 2012a, s. ell). Bu kapsamda hastalik
maliyetlerinin minimum diizeye indirilmesi ve hastalarin yasam kalitesinin artirilmasi igin
hastaligin baslangig/erken asamalarinda (hastalarn diisiik engellilik seviyelerinde) kalmasini
saglayacak maliyet etkili tedavilerin uygulanmasinin temel amag¢ olmasi gerektigi
belirtilmektedir  (Taylor vd., 2007, s. 532). Nitekim MSnin ilerlemesinin
geciktirilmesinin/durdurulmasinin hem hastalik ile iligkili maliyetlerin azaltilmasina hem de
hastalarin yagam kalitelerinin yiikseltilmesine yardime1 olacagi agikga belirtilmektedir (Taylor
vd., 2007, s. 538). Ozellikle ataklarin sikligini azaltan ve hastaligm ilerlemesini &nleyen
tedavilerin hem maliyetlere hem de hastalarin yasam kalitesine olumlu yonde etki ederek
MS'nin toplumsal yiikiinii azaltmaya yardimei olabilecegi ¢caligma sonuglarinda yer almaktadir
(Karampampa vd., 201243, s. e11).

Yapilan bir ¢alismada MS hastalari ile ayn1 yas grubunda olan (40-49 yas) saglikli bireylerin
yasam kalitesi degerlerinin hafif engellilik seviyesine sahip MS hastalarinin yasam kalitesi
degerlerinin ¢ok tstiinde oldugu ortaya konulmustur (Henriksson vd., 2001, s. 34).
Avusturya’da yapilan bir ¢alismada ise hastalifin tiim engellilik seviyelerinde hastalarin
yasam kalitesi degerlerinin genel popiilasyonunkinden 6nemli 6l¢iide daha diisiik oldugu ve
hastaligin ilerlemesi ile birlikte 6nemli 6lgiide azaldigi ortaya konulmustur (Kobelt, vd.,
2006b, s. 23). Bu kapsamda degerlendirildiginde hastalarin yagsam kalitesinin 6lgiilmesinin
temel nedeninin aslinda biitge tahsisi ve geri 6deme kararlarinda hastaliklar arasinda ya da
genel olarak saglikli popiilasyonla hasta popiilasyon arasinda karsilastirilabilir bir saglik sonug
oOlglisii elde etme istegi oldugu ifade edilebilmektedir (Kobelt vd., 2017b, s. 9). Bununla
birlikte hastalarin yasam kalitelerinin Olciilmesinin hastalarin saglik kazanimlarimi ve
tedavilerden bekledikleri faydalari gérmek acgisindan da degerli oldugu belirtilmektedir
(Lebrun-Frenay vd., 2017, ss. 74-75).

MS’in toplumlar {izerinde ekonomik bir yiik olusturdugu ve artan engellilik seviyesi ile
hastalarin yagsam kalitesinde 6nemli bir diisiisiin oldugu yapilan ¢aligmalarda konulmustur
(Henriksson vd., 2001, s. 27). Bu kapsamda EDSS ile belirlenen engellilik seviyelerine gore
hastalarin engelliliklerinin ilerlemesi ile maliyetlerinin ve yasam kalitelerinin nasil
degistiginin ortaya konulmasina yonelik yapilan calismalarda (Boyko vd., 2017, s. 156)
hastaligin ilerlemesini azaltan/yavaslatan ve ataklar1 Onlemeyi amaglayan yeni ilag
tedavilerinin (DMT’lerin) ekonomik olarak degerlendirilmesine ihtiyag oldugu
vurgulanmaktadir (Henriksson vd., 2001, s. 27).

1.5. DMT ila¢ Tedavileri

MS hastaligimin ekonomik yiikiiniin ortaya konulmasi amaciyla yapilan c¢alismalarin
sonuclarinda, hastalarin baglangi¢ ve erken agamalarda tedavi edilmelerinin, ge¢ ve ilerleyen
asamalarda tedavi edilmelerine kiyasla DMT ilag maliyetleri dahil olmak tizere dogrudan ve
dolayli maliyetlerinin daha diisiik oldugu ve yasam kalitelerinin ise daha yliksek oldugu ortaya
konulmustur (Tinelli vd., 2018, s. 3). Nitekim MS’te hastalarin daha erken asamalarinda ilag
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kullanmaya baslamalarinin, hastalifin daha ileri agamalarinda ila¢ kullanmalarina kiyasla
tedavi maliyetlerinin daha diigiik oldugu saptanmistir (Noyes vd., 2011, s. 355).

Ozellikle hastalarin engellilik diizeylerinin ilerlemesi ile birlikte hastaligin ekonomik
maliyetleri yiikselmektedir. Bu bakimdan hastaligin ilerlemesini geciktirmeye yonelik olarak
hastalara uygulanan tiim ilag¢ tedavilerinin ve miidahalelerin MS'in maliyetlerini azaltacagi bu
durumun da hastaligin ekonomik yiikii iizerinde olumlu etki edebilecegi ifade edilmektedir
(Naci vd., 2010, s. 364). MS’te hastalig1 modifiye edici ilag¢ tedavileri (DMT) ile hastalarda
ataklarin neden oldugu inflamasyonun azaltilmasi, kalici engelliligin ilerlemesinin
durdurulmasi, yavaslatilmasi ve hastaligin daha ileri asamalara gecisinin geciktirilmesi
amaglanmaktadir (Soini vd., 2017, s. 538). Nitekim DMT’lerin diisiik engellilik seviyesinde
ve hastaligin daha erken asamalarinda kullanimi 6nerilmektedir. Bunun temel nedeni ilaglarin
hastaligin ilerlemesini yavaslatmaya yonelik etki etmesidir (Lebrun-Frenay vd., 2017, s. 73).
DMT kullanimina hastaligin daha erken ve engelliligin daha diisiikk oldugu asamalarda
baslanilmasinin, hastaligin ilerleyen asamalarinda baslanilmasindan daha uygun maliyetli
olabilecegini belirtilmektedir. DMT'lerin MS’in erken asamalarinda kullanilmasimnin
gerekeelerinden birinin hastaligin daha ge¢ asamalarinda ilerleyen engellilik durumu nedeni
ile ortaya ¢ikabilecek maliyetleri nemli 6l¢iide engelleyebilmesi oldugu ifade edilmektedir
(Noyes vd., 2011, s. 362). Bu nedenle hastaligin baslangi¢ asamalarinda DMT lerin daha fazla
kullanildigt ve daha yiiksek engellilik seviyelerinde kullanimlariin azaldigi ¢alisma
sonuglarinda ortaya konulmustur (Battaglia vd., 2017, s. 106; Kobelt vd., 20173, s. 1125).

Literatiirde MS’in ekonomik yiikiiniin degerlendirildigi ¢alismalar incelendiginde dogrudan
maliyetler igerisinde en biiylikk maliyet kaleminin ila¢ tedavilerinden olustugu ortaya
konulmustur (Berg vd., 2006; Kobelt vd., 20063, s. 62; Kobelt vd., 2017a, s. 1128; Taylor vd.,
2007, s. 534; The Multiple Sclerosis Society of Ireland, 2015, s. 45). Bu kapsamda MS’in
ekonomik yiikiine dair kanitlar sunulmasinda, hastaligin en 6nemli maliyet bilesenlerinden
birini olusturan DMT ilag¢ tedavileri (Henriksson vd., 2001, ss. 30-31; Lebrun-Frenay vd.,
2017, s. 73; Stenager, 2019, s. 227) ile ilgili yapilan ekonomik degerlendirme ¢aligmalarinin
saglik hizmeti alanindaki karar vericilerin kararlarini bilimsel kanit temelinde ve gilivenilir
bilgiler ile almalarim saglamalar1 agisindan 6nemli oldugu belirtilmektedir (Sanchez-de la
Rosa vd., 2012, s. 425).

1.6. Hastalarin Cahsma Kapasitesi (Verimlilik/Uretim Kayiplarr)

MS’in ekonomik yiikiiniin degerlendirildigi ¢aligmalara bakildiginda hastalik ile ilgili en
onemli maliyet kalemlerinin DMT ilag tedavileri ile birlikte tiretim/verimlilik kayiplarindan
olustugu goriilmektedir (Kobelt vd., 20173, s. 1128). Verimlilik/tiretim kayiplarmin degeri MS
hastalig1 nedeniyle kaybedilen zamanin degeri olarak goriilmektedir (Noyes vd., 2011, s. 357).
Dogrudan ve dolayli tiim maliyetleri géz Oniine alinarak hastaligin ekonomik yiikii
degerlendirildiginde MS’in, 6zellikle hastaligin geng yetiskinlik doneminde baslamasindan
dolay1 ortaya ¢ikan iiretim/verimlilik kayiplarinin 6nemli bir maliyet unsuru olusturdugu ifade
edilmektedir (Tinelli vd., 2018, s. 1). Nitekim MS, hastalarda engellilik durumlarinin ve kalict
sakatliklarin olusmasina neden olmakta bu durum da diretim/verimlilik kayiplar
olusturmaktadir. Verimlilik kayiplar1 agisindan hastaligin istihdam iizerindeki en onemli
etkilerinden biri de erken emekliliktir (Kobelt vd., 20173, s. 1128).

MS hastalarinin hastalik ve engellilik nedeniyle isgliciinden ¢ekilmesi ile olusan verimlilik
kayiplarinin hesaplanmasinda; hastalarin istthdam durumuna iligkin bilgilerin kullanilmasi
(Kobelt vd., 2017b, s. 10) ya da iilkelerde yas ve cinsiyete gore belirlenen isgiicii ticretlerinin
gdz Oniine alinarak maliyetlerin hesaplandigi beseri sermaye yaklasiminin kullanilmasi yaygin
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bir segenektir (Kobelt vd., 2017a, s. 1125). Ayrica hastalarin isgiiciinden gekilmeleri nedeni
ile olusan iiretim/verimlilik kayiplarinin tespit edilmesinde iilkelerdeki isgiicii istatistikleri de
kullanilabilmektedir. Bu kapsamda iilke genelinde ¢aligma ¢aginda yer alan ve istihdama
katilan kisilerin ortalamalar ile calisma ¢aginda yer aldig1 halde hastalik ve engellilik nedeni
ile ¢alisma hayatindan gekilen MS hastalarinin ortalamalari karsilastirilabilmektedir (Berg vd.,
2006, s. 78; Berger vd., 2017, s. 19). Bu karsilagtirmalar hastalarin meslekleri, hastalik
nedeniyle azalan ¢aligma zamanlari, kisa-uzun siireli hastalik izni kullanip kullanmadiklari ve
hastalik nedeniyle malulen/erken emekli olup ¢alisma hayatindan gekilme durumlari ile ilgili
alinan bilgiler dogrultusunda yapilabilmektedir (Kobelt vd., 2017b, s. 10). Ornegin Isveg’te
yapilan bir ¢alismada erken emeklilik ile uzun donemli hastalik izni dolayisi ile ortaya ¢ikan
iiretim kayiplarinin maliyetleri, iilkedeki kadin-erkek ve farkli yas gruplari i¢in belirtilen
ortalama caligma saatleri ile saatlik ticretler tizerinden degerlendirilmistir (Henriksson vd.,
2001, ss. 27-28).

MS'te hastalarin engellilik seviyelerinin yiikselmesi ile ¢aligma kapasiteleri onemli 6lgiide
azalmaktadir. Isgiiciine katilim oranmin hastaligin ¢ok erken asamalarda etkilenmedigi
varsayildiginda bile EDSS skoru >5 olan hastalik durumlarinda istihdamin yaklasik 3 kat
azaldig1 yapilan ¢alismalarda ortaya konulmustur (Kobelt vd., 2006d, s. 90). Benzer sekilde
yapilan bir bagka ¢alismada emeklilik yasinin altindaki (40-45 yas) niifusta istihdam edilen
MS’1i bireylerin oraninin, hafif seviye engellilik durumunda (EDSS 0-1) %82 iken siddetli
seviye engellilik durumdaki hastalarda (EDDS 8-9) %7’ye distiigi ortaya konulmustur
(Kobelt vd., 2009, s. 745)

Yapilan bir calismada MS’te hastalik nedeniyle ortaya ¢ikan iiretim kayiplarinin, hastaligin
toplam maliyetlerin yaklasik tigte birini temsil ettigi ortaya konulmustur. Bu kapsamda tiretim
kayb1 maliyetlerinin hastaligin toplam maliyetleri agisindan géz ard1 edilmeyecek kadar biiyiik
oldugu belirtilmistir (Brundin vd., 2017, s. 189). Avusturya’da yapilan bir ¢alismada MS
hastalarin artan engellilik seviyeleri ile birlikte is kapasitelerin diigmesinden dolay1
tiretim/verimlilik kayiplarinin 6nemli olgiide yiikseldigi ortaya konulmustur (Kobelt vd.,
2006b, s. 21). Ornegin Avusturya’da yapilan bir calismada MS hasta drnekleminde yer alan
hasta bireylerin istihdam orani (%34) ile iilke genelindeki genel isttihdam oraninin (%71,3)
karsilastirilmasi sonucunda hastalarin is giiciine katilim oranlarmin genel niifusun is giiciine
katilim oraninin yarisindan daha az oldugu tespit edilmistir (Berger vd., 2017, s. 19). Benzer
sekilde yapilan bir ¢alismada, hastalarin yaklasik yarisinin (%43) hastaligin ilerleyen
asamalarinda ve ileri yaslarinda engellilik durumlarmin daha da kétiilesmesi nedeniyle iglerini
birakmak zorunda kaldiklar belirtilmistir (Henriksson vd., 2001, ss. 29-30).

MS; dogrudan maliyetler agisindan ila¢ maliyetlerinin, dolayli maliyetleri agisindan ise {iretim
kayiplarinin en biiyiik maliyet bilesenlerini olusturdugu kronik hastaliklardan biri olarak
degerlendirilmektedir. Yenilik¢i ilag tedavilerinin hastalarin engellilik seyrini yavaslatmasi ve
ataklarin sayisini azaltmasi dl¢iisiinde hastaligin maliyet yiikiinii 5nemli derecede hafifletecegi
belirtilmektedir (Adelman vd., 2013, s. 646). MS'in genel olarak saglikli geng yetiskinleri
etkiledigi goz Oniine alindiginda, iiretkenlik kayiplari ve informal bakim gibi dolayh
maliyetlerin etkisinin degerlendirilmesi, hastaligin toplam ekonomik yiikiiniin agiga
cikarilmasi agisindan 6nemlidir (The Multiple Sclerosis Society of Ireland, 2015, s. 31).

1.7. MS ve informal Bakim

MS engellilige neden olmasi nedeniyle hastalarin bakim ihtiyaglarinin yiiksek oldugu bir
saglik problemidir. Yapilan ¢aligmalarda da MS hastalarinin aile iyeleri ve yakinlar
tarafindan verilen informal bakim destegine ihtiyaglarimin yiiksek oldugu, bu kapsamda
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hastaligin toplam maliyetlerinin bityiik kismini (%67) informal bakim maliyetlerinin temsil
ettigi belirtilmektedir (Ernstsson vd., 2016, ss. 15-18). Ozellikle hastaligin engellilik diizeyi
ile hastalarin ihtiya¢ duyduklar1 informal bakim hizmetinin de dogru orantili olarak degistigi
bildirilmektedir (Henriksson vd., 2001, s. 27). MS’in ekonomik yiikiiniin ortaya konulmasi
icin Avrupa genelinde yiiriitiilen bir grup arastirmanin sonucunda, MS hastalarinin yaklagik
%42 oraninda informal bakim hizmetine ihtiya¢ duyduklar1 saptanmistir. Hastalarm engellilik
seviyelerinin yiikselmesi ile birlikte bu oranin daha da yiikseldigi (hafif seviye %20, orta
seviye %34 ve siddetli seviye engellilik %46) tespit edilmistir. Nitekim siddetli engellilige
sahip MS hastalarinin siklikla tiim giin stiresinCe informal bakim hizmetine ihtiya¢ duyduklar
belirtilmektedir (Kobelt vd., 20173, s. 1130).

Bununla birlikte informal bakim hizmeti kullanim yogunlugunun, toplumun aile-kiiltiir
yapisindan, geleneklerinden ve toplum desteginden etkilendigi g6z Oniine alinarak
degerlendirilmesi gerekmektedir. Ornegin Isveg ve Isvigre gibi iskandinav iilkelerinde toplum
tabanli destek hizmetlerinin olmasi1 ve engelli bireylerin giinliik aktivitelerini yerine
getirmelerinde onlara yardimci olan kisisel asistan hizmetlerinin yogun olarak kullanilmasi
informal bakim hizmetlerine duyulan ihtiyacin siddetini asagiya ¢cekmektedir. Ozellikle bu
iilkelerde yogun olarak tercih edilen kisisel asistanlar, kurumsal ve evde bakim hizmetlerine
alternatif olarak goriilmektedir. Bu durum ise aile bakimina giiven ile saglik sistemi tarafindan
sunulan bakim hizmetleri arasindaki tamamlayici iliskiyi ortaya koymaktadir. Ancak Ispanya,
Portekiz ve Italya gibi Akdeniz iilkelerinde aile yapisinin biiyiik olmasi, bakim hizmetlerinin
aile bireyleri tarafindan sunulmasinin yaygin kabul géren bir durum olmasi sebebi ile informal
bakim hizmeti kullanimi daha yogundur (Amato vd., 2002, s. 161; Berg vd., 2006, s. 82;
Henriksson vd., 2001, s. 31; Oreja-Guevara vd., 2017, s. 176). Ornegin Italya’da yapilan bir
calismada informal bakim hizmeti maliyetleri hastalarin toplam maliyetlerinin %29’unu
olustururken (Amato vd., 2002, s. 160), isve¢’te yapilan bir ¢alismada %5’ini olusturdugu
goriilmistiir (Henriksson vd., 2001, s. 32). Benzer sekilde Avrupa genelinde (9 iilke) MS’in
maliyetlerinin hesaplandig1 bir grup ¢alismada hastalarin ihtiya¢ duydugu informal bakim
hizmetine en az ihtiya¢ duyulan iilkenin Isvec oldugu tespit edilmistir. Isve¢’teki ¢aligmanin
ornekleminde yer alan siddetli engellilik seviyesine sahip hastalarin %68’inin kisisel asistan
hizmetini kullanmasinin bu farkliligin temel nedeni oldugunu ortaya koymaktadir (Berg vd.,
2006, s. 82).

Informal bakim maliyetlerine parasal deger verilmesi icin evrensel olarak kabul edilmis bir
yontem bulunmamakla birlikte (Kobelt, 2010), informal bakim hizmeti nedeniyle olusan
maliyetin hesaplanmasinda bos zaman kaybinin yasa ve cinsiyete bakilmaksizin tiim bakim
verenler i¢in vergi sonrasi harcanabilir gelir diizeyi kullanilarak hesaplandigi goriilmektedir
(Berg vd., 2006, s. 75; Kobelt vd., 20173, s. 1125). Benzer sekilde hastalara bakim vermesi
icin istihdam edilenlerin bakim verme saatlerine parasal deger vererek, informal bakimin her
bir saati i¢in saglik profesyonellerinin saatlik caligma iicretlerini kullanarak ya da tiim bakim
verenler i¢in kaybedilen bos zaman kaybinin maliyetini kullanarak informal bakim ticretlerinin
hesaplandig1 goriilmektedir. Her bir yontemde informal bakim maliyetinin hesaplanmasi i¢in
g6z Oniline alinan parametrelerin/iicretlerin farkli olmasi nedeni ile maliyet sonuglarinda da
farkliliklar ortaya ¢ikmaktadir (Kobelt vd., 2017Db, s. 10). Bu kapsamda hastaligin ekonomik
maliyetlerinin hesaplanmasi amaci ile yapilan ¢alismalarin gesitli farkliliklar igerebilecegi
g0z Oniine alinarak sonuglar dikkatlice yorumlanmalidir.
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2. SONUC

Diinya genelindeki ekonomik durum, niifusun hizla yaslanmasi ve saglik hizmetleri icin
ayrilan kaynaklar iizerindeki baskinin artmasi goz oniline alindiginda; saglik hizmetlerine
finansman saglayanlar i¢in MS gibi kronik saglik problemlerinde sunulan bakim hizmetleri ile
hastalarin hizmetlere erisimini saglamalarina yonelik konularda belirli kararlar almalari
kaginilmazdir. Bu bakimdan finansman saglayanlarin kaynak tahsisine yonelik uygun kararlar
alabilmesi i¢in, MS'nin ekonomik yiikiinii gbéz Oniine almalarinin &nemine dikkat
¢ekilmektedir (Gold vd., 2016, s. 67). Bu kapsamda MS’in ekonomik yiikiiniin ortaya
konulmasi amaci ile yapilan ve saglik politikalarina yon gosterecek kanitlarin sunuldugu
caligmalarin giderek daha 6nemli hale geldigi belirtilmektedir (Calabrese vd., 2017, s. 191;
Cerqueira vd., 2018, s. 848; Naci vd., 2010, s. 364). Ozellikle bu ¢alismalar MS'in hastalar ve
toplum tizerindeki yiikiinii ¢esitli yonleri ile karakterize etmekte ve geri ddeme kararlarina dair
sunulacak politika Onerileri i¢in kaynak kullanim modellerinin olusturulmasina katki
saglayabilmektedir (Flachenecker vd., 2017, s. 88).

Son olarak hastalifin engellilik seviyesi ile toplam maliyetleri arasindaki iligkinin ortaya
konulmasi; MS’in hastalar ve toplum iizerindeki yiikiinii azaltmayr amaclayan yeni
miidahalelerin maliyet etkililiginin degerlendirilmesi ve deneylere dayali simiilasyon
modelleri igin gerekli olan verilerin saglanmasi agisindan 6nemli goriilmektedir (Henriksson
vd., 2001, s. 27).

Nitekim MS i¢in hastaligin ulusal ve kiiresel 6lgekte ekonomik yiikiinii degerlendirmek amaci
ile yapilan arastirmalardan (Adelman vd., 2013; Wallin vd., 2019) elde edilen bulgularin;
saglik politika yapicilari, saglik yoneticileri, saglik bakim hizmeti sunuculari i¢in kaynak
tahsisi konusunda planlamalar yaparken son derece Onemli bilgiler igerdigi agikga
belirtilmektedir. Bununla birlikte calismalardaki veri kaynaklarinin  giincelligi,
tanimlanabilirligi ve c¢alismalarin kullandiklart metodolojik yontem farkliliklar: gibi cesitli
nedenlerle ¢alisma sonuglarin dikkatli yorumlanmasi gerektigi ifade edilmektedir (Stenager,
2019, s. 228). Ayni zamanda saglik hizmetlerinde hastaliklarin ekonomik yiikiiniin
belirlenmesine yonelik yapilan ekonomik degerlendirme c¢alismalarinin zorunlu olarak
kapsama alinan hizmetlerin tiiriine ve geri 0deme kararlarinda uygulanan fiyatlandirma
yontemlerine gore degisiklik gosterebilecegi de unutulmamalidir (Calabrese vd., 2017, s. 191).

Literatiirde yapilan c¢alismalardan elde edilen bilgiler bir biitiin olarak degerlendirildiginde
MS'in toplumlar tizerindeki ekonomik yiikiin ya da hastaligin maliyetlerine iligskin kanitlar
sunulmasinin 6neminin arttig1 goriilmektedir. Bununla birlikte, hastaligin ekonomik yiikiiniin
tespit edilmesi kadar 6nemli olan diger konularin ise hastaligin olusturdugu engellik durumu,
hastalarin engellilik durumlart nedeniyle sahip olduklar1 fonksiyonel kapasiteleri ve
engelliligin onlarin toplumsal rolleri iizerindeki etkisinin neler oldugudur. Bu baglamda bu
konularm degerlendirilmesi ve 6lgiilmesi yonelik ¢esitli araglarin gelistirilmesine de ihtiyag
oldugu vurgulanmaktadir (Cerqueira vd., 2018, s. 848). Ayni1 zamanda hastaligin yiikselen
maliyetleri nedeni ile toplum ve hastalar iizerinde olusturdugu ekonomik yiik kadar hastalarda
olusturdugu engellilik durumu nedeni ile hastalar, aileleri ve toplum iizerindeki sosyal
yiikiiniin degerlendirilmesinin de dnem tasidigr diisiiniilmektedir.

Smirhliklar

MS’in maliyetlerinin tespit edilmesine yonelik yapilan calismalarda tretim/verimlilik
kayiplari, informal bakim maliyetleri ile ila¢ tedavi maliyetlerinin siklikla en yiiksek maliyet
kalemlerini olugturmasi nedeniyle bu ¢alismada yalnizca bu ii¢ maliyet bileseni detayl1 olarak
incelenmistir. Bununla birlikte hastaligin toplam ekonomik yiikiiniin ortaya konulmasi igin
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tim maliyet bilesenlerinin detayli olarak incelendigi derleme c¢aligmalari ile maliyetlerin
ikincil kaynaklardan sistematik olarak taranarak sonuglarinin detayli bicimde analiz edildigi
sistematik derleme ve meta analizi ¢aligmalarinin yapilmasina ihtiya¢ duyulmaktadir. Son
olarak hastalarin maliyetlerinin degerlendirildigi ¢calismalarda kaynak kullanimlarinin siklikla
ornekleme alinan hasta grubunun verdigi bilgiler ile sinirli olmasi nedeni ile galismalarda
hesaplanan maliyetlerin 6rneklemde yer alan hasta grubunun o6zelliklerinden etkilenmesi
kag¢inilmaz olmaktadir. Bu nedenle bu calismalardan elde edilen verilerin kullanildig:
calismalarin bu simirliliklar igerdigi ve sonuglarin yorumlanmasinda bu durumunun dikkate
alimmas1 gerektigi de goz onilinde bulundurulmalidir.
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