UDVOZLES

A sclerosis multiplex (SM) az egyik leggyakoribb idegrendszeri rendellenesség. Szdmos orszagban ez a
kérkép a leggyakoribb, nem traumas eredetl okozdja a fiatal felnéttkori mozgaskorlatozottsagnak.
Mig néhany SM paciens csak kismérték(d mozgaskorlatozottsagot tapasztal egész életében, addig a
betegek 60%-a a betegség kialakulasatdl szamitott 20 év mulva nem képes segitség nélkiil jarni. Ez
jelent6s hatassal van mind a beteg, csaladja és baratai életmindségére, mind pedig az egészségligyi
kiaddsokra, amennyiben a betegséget nem kezelik megfelelGen.

Annak ellenére, hogy tudatdban vagyunk ezeknek a kovetkezményeknek, gyakran nincs elég
informacionk azokrdl a tdmogatasi forrasokrol, amelyek a betegek rendelkezésére allnak. Az SM Atlasz
2013 aktualizdlja a 2008-ban gy(jtott adatokat a betegség globalis epidemioldgidjaval,
diagnosztizalasaval, kezelésével és rehabilitaciéjaval kapcsolatban, tovabba a tajékoztato és
tdmogatdst nyujto szolgdltatasok forrasainak tekintetében. Ujabb informacidk keriiltek be azoktdl az
orszagoktél, amelyek 2008-ban még nem tudtak adatokat szolgaltatni, illetve a gyermekkori SM-rél és
a neuromyelitis opticardl (NMO). Az elmdlt 6t év terapias fejlesztései is bekertiltek a 2013-as Atlaszba.

Az SM globalis eloszlasara vonatkozé megbizhatd adatok hasznos betekintést nyujtanak a betegség
természetébe és segitenek azonositani a még megoldasra vard feladatokat. Az SM-mel valé harchoz
szlikséges eszk6z0khoz vald hozzaférés kiilonboz6sége — hidnya és egyenlbtlen eloszldsa — jol latszik az
adatokbdl. Ezek a kilonbségek megnyilvanulnak mind a klinikai kezelés, mind azokhoz a
szolgaltatasokhoz és a segitségnyujtasi lehetdségekhez vald hozzaférés teriletén, amelyek
segithetnének az SM betegek életmindségének javitasaban.

A jelentés egy pillanatképet nyult az SM globdlis helyzetérdl. Tudjuk, hogy az adatok folyamatosan
valtoznak, ahogy az Ujabb és Ujabb tanulmanyok eredményei napvilagot latnak. Reméljiik, hogy idével
a www.atlasofms.org honlap fogja ellatni informdcidval azokat az orszagokat, ahol ma még kevés az
elérhetd ismeretanyag.

Igyekeztiink javitani az SM Atlasz 2013 adatainak pontossdgat azzal, hogy a szolgaltatott adatokhoz
kértiik a forrds és a referenciak megadasat. Ennek ellenére néhany esetben a szamok még mindig
becsilt értékeknek szamitanak. Ugyanakkor az Atlasz még igy is az SM forrasok legatfogébb képét
nyujtja. Adatainkat ajanljuk egészségiigyi dontéshozdk, jotékonysagi szervezetek és a maganszektor
figyelmébe, hogy felismerjék és fejlesszék a javitdsra szoruld terileteket. Az SM kutatéi szdmara
Atlaszunk segithet a jové kutatasi irdnyanak megvalasztasaban, és tdmogathatja a Progressive MS
Alliance-hez hasonld nemzetkozi egylttmikodéseket.

Legfontosabb pedig: reméljiik, hogy az Atlaszban talalhatod informdacidk segitséget tudnak nyujtani az
SM betegeknek és az Gket tamogatd szervezeteknek vilagszerte, hogy nagyobb befolyast tudjanak
gyakorolni a maganszektorra, a dontéshozdkra és a kormdnyzatokra az SM betegek jobb életmin&sége
és tamogatdsa érdekében.
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BEVEZETES

Az SM betegek globdlis epidemiolégidjaval,
illetve a rendelkezésre all6 forrasokkal és
szolgaltatdsokkal kapcsolatos informacid
korldtozott mennyiségli, hidnyos és
elsGsorban a magas jovedelm{ orszagokbol
szarmazik. Az SM Atlasz 2008, mely a MSIF és a
WHO koz6s projektjeként valdsult meg,
els6ként prébalkozott ezen informacids hidny
csokkentésével és az SM betegek globalis
életminéségének javitasaval, kulonbozé
terileteken dolgozdé szakemberek
segitségével.

Az SM Atlasz 2013 célja, hogy frissitse ezeket
az adatokat, valamint feltérképezze a
szamokat, forrdsokat és szolgaltatasokat.
Ehhez az adatokat 6sszegy(ijtottik, majd
kiszdmoltuk az eloszlasukat orszagokra,
régidkra és jovedelmi kategoridkra lebontva.
A 2013-as felmérés legfontosabb ujitasa az,
hogy online kérd&ivet hasznaltunk, illetve Uj
kérdéseket is alkalmaztunk, amelyek tébbek
kozott Ujonnan elfogadott kezelési
modszerekre, a neuromyelitis opticara
(NMO) és a gyermekkori SM-re vonatkoznak.

BEVEZETES

Az SM Atlasz 2013 pontosabb adatokat
szolgdltat az SM globalis prevalencidjaval
kapcsolatban, mivel a kérdGivet kitolt6k
szamara elGirtuk, hogy nevezzék meg az
altaluk szolgdltatott adatok forrasat.

A jelentés elsGdleges célkitlizései:

e tovabbi szisztematikus adatgy(ijtés
Osztonzése, kilonos tekintettel az SM
epidemioldgidjara

e ravilagitani a forrasok és a szolgdltatasok
terlletén mutatkozd hianyossagokra

e elGsegiteni a célkitlizések, szolgaltatdsok
és a képzés fejlesztését
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A LEGFONTOSABB SZAMOK

Az SM-ben szenved6 emberek becsiilt szama a 2008-as 2.1

milliorél 2013-ra 2.3 millidora nott.

Ez a szam megerdGsiti a publikalt
epidemioldgiai vizsgalatok
kovetkeztetéseit.

A 2.1 el6forduldsi arany a n6k és

a férfiak korében nem valtozott jelentSsen

2008-hoz képest.

Az SM a vildg minden teriletén
megtalalhatd.

A tamogato és egészségiligyi ellatast nyujto szolgaltatasok
szinvonala javult, de tovabbra is jelentds kiilonbségek
mutatkoznak vilagszerte:

Tovabbi kutatasokra van sziikség:

A neuroldgusok szama 2008 6ta 30%-kal
nétt.

Az elmult 5 évben a feltorekvé
orszagokban talalhaté MRI eszkozok
szama megduplazdédott.

A magas jovedelmU orszagokban az egy
fére es6 neuroldgusok szdma szdzszorosa
az alacsony jovedelm( orszagokénak.

Az SM betegek életmindségét és
tapasztalatat illetGen.

Az SM indirect koltségeinek mérésére.

Az SM és a hozza kapcsolodé
rendellenességek kovetéséhez,
epidemioldgiai vizsgalatok és
nyilvantartdsok segitségével.

Minden 6t6dik orszagban nincs betegeket
tdmogato szervezet.

A betegség lefolyasat modosito kezelések
elérhetGsége rendkivil valtozo vildgszerte.

Sok orszéghan nincs a betegek nyomon
kovetésére kialakitott rendszer, pl.
nyilvantartas.

Annak megértéséhez, hogy mi okozza a
kiilonbségeket a tamogato és
egészségligyi elldtdst nyujté szolgdltatdsok
és terdpidk elérhet6sége terén.



JAVASOLT TENNIVALOK

JAVASOLT TENNIVALOK

Felhivjuk a dontéshozdk, egészségiigyi szakemberek és SM
szervezetek figyelmét, hogy hasznaljak fel az SM Atlasz 2013

adatait az alabbi célok eléréséhez:

Lakéhelytél fuggetlenlil mindenki
szamara elérhet6k legyenek a
tovabbfejlesztett diagnosztikai
eszkdzok, kezelési eljarasok,
informdcidk és forrasok.

Tovabbi kutatasokra van sziikség a
hatékony kezelés és az életmadd gyakorlati
javitasa terén, kiléndsen a progressziv
SM-ben szenved§ betegek esetében,
mivel szdmukra jelenleg nem elérhet6 a
betegség lefolyasat modosito terapia.

HOGYAN HASZNALJA AZ SM ATLASZT

A népesség, a munkaaddk és az
egészségligyi szakemberek korében
nagyobb hangsulyt kell fektetni az SM
tudatositdsdra és jobb megértésére.

Az SM szervezetek és betegcsoportok
tdmogatasat befektetésekkel és
kapacitasok fejlesztésével kell
megvaldsitani.

A terapias eljarasokat tobb beteg szamara
kell elérhetévé tenni, akar kozvetlendl,
akar a biztositasok vagy a
kozfinanszirozas kiterjesztésével.
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AZ SM EPIDEMIOLOGIAJA

Az epidemioldgia az egészségi dllapot és betegségek okait, jellemzdit és hatdsdt vizsgdlja egy adott

populdcioban.

Az SM-ben szenved6 emberek
becsiilt szama a 2008-as 2,1
milliérél 2013-ra 2,3 milliora
nott.

A fenti érték kiszamitdsahoz haszndlt globalis
medidn prevalencia 30-rél (2008)
33/100.000-re nétt (2013).

Az egyelGre nem ismert, hogy ez a novekedés
a diagnozis és bejelentések minGségének
javulasaval magyardzhaté-e vagy mds okokra
vezethet§ vissza.

A 2013-as szamokhoz 2008-hoz képest tobb
adat allt rendelkezésilinkre. 2013-ban 92
orszagbdl kaptunk prevalencia adatokat (a
vilag népességének 79%-a). A 92-bdl 47
orszag (51%) hivatkozott legalabb egy,
publikalt, szakmailag lektoralt kdzleményre,
amely helyi vagy nemzeti epidemioldgiai
vizsgdlat eredményeit tartalmazta, tovabbi
18 orszag (20%) pedig (helyi vagy nemzeti)
nyilvantartdsra hivatkozott, vagy olyan
tanulmanyra, amelyet nem lektoralt
szakfolydiratban jelentettek meg.

ELOFORDULAS ORSZAGOK SZERINT (2013) 100.000 fére vetitve
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Az Osszesitett prevalencia

kiszamitasa

A 2008-as adatokkal torténé kozvetlen
0sszehasonlithatdsag érdekében a
globdlis median prevalenciat
hasznaltuk a 2013-as Atlaszban is.

Az SM betegek szamanak
kiszdmitdsahoz egy masik lehetséges,
taldn megbizhatébb mdédszer az
Osszesitett prevalencia mérése, mert
ez a moédszer lehet6vé teszi, hogy egy
adott orszag népességének relativ
méretét is figyelembe vegylk.

Az Osszesitett prevalencia kiszamitasa:
az 6sszes SM beteg szdama osztva a
vilag teljes népességével, szorozva
100.000-rel.

Az SM Atlasz 2013 felmérése szerint a
92 adatot szolgdltatd orszagban
Osszesen kb. 1,6 millié SM paciens él.
Ezt a szdmot és az ENSZ 2013-as
kdzepes népességnovekedési
el6rejelzését felhasznalva az
Osszesitett prevalencia 29/100.000.
Az Osszesitett prevalencia szamitas
felhasznalasaval 2013-ban az SM
betegek szama vilagszerte 2,0 millio,
mig 2008-ban 1,8 millié volt.

Valészin(lsithetd, hogy mind az
osszesitett, mind a median
prevalencia aldbecsili az SM betegek
valds szamat.

EPIDEMIOLOGIA

Eltérések a prevalencidban

Bar az SM a vildg minden részén jelen van,
prevalenciaja jelentés mértékben valtozik.
Legmagasabb Eszak-Amerikaban és
Eurdpéaban (140 és 108 /100.000), a
legalacsonyabb a szubszaharai Afrikaban és
Kelet-Azsidban (2,1 és 2,2/100.000).

A prevalencia egy adott région beliil is
jelent6s mértékben valtozik, pl. Eurdpaban
a legmagasabb az el6fordulas
Svédorszagban (189/100.000), mig a
legalacsonyabb Albanidban (22/100.000).

Korabban azt talaltdk, hogy az SM
prevalenciaja a foldrajzi szélességgel egyiitt
valtozik. Ezt a megfigyelést az SM Atlasz
2013 is megerdsiti. Dél-Amerikaban példaul
a kozepes kockazatinak minGsitett
Argentinaban a prevalencia 18/100.000,
ami hatszor nagyobb, mint az SM
szempontjabdl alacsony kockazatunak
szamitd Ecuador 3,2-es értéke.

1. Evans C. et al. "Incidence and prevalence of multiple sclerosis in the Americas: a systematic review." Neuroepidemiology.
2013;40(3):195-210. doi:10.1159/000342779.
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Az SM kétszer annyi

not érint, mint férfit

A felmérés eredményei megerdgsitik azt a
tényt, hogy az SM kétszer olyan gyakori
néknél, mint férfiaknal. Ez az ardny nem
valtozott jelent6sen 2008 6ta.

A né-férfi arany foldrajzilag némileg valtozo
tendenciat mutat, és bizonyos régidkban
lényegesen magasabb, pl. Kelet-Azsidban 3,0,
az amerikai kontinensen pedig 2,6.

Egy-egy région beliil is vannak olyan
orszagok, ahol ez az arany magasabb. Irdnban
pl. a né-férfi ardny 2,8:1, ami jéval fol6tte van
a Kelet-Mediterraneumban tapasztalhaté
aranyoknak. Tanulmanyok azt mutatjak, hogy
az elmult évtizedekben ez az ardnyszam
jelent6s novekedést mutatott.

A n6k magasabb érintettségének oka
egyel6re nem ismert, mint ahogy az sem,
hogy miért n6tt a szamuk még nagyobb
mértékben bizonyos teriileteken az elmult
évtizedekben. Valdszin(sithet6 okok lehetnek
a tarsadalmi és kornyezeti tényez6k
valtozasai, illetve genetikai kiilonbségek.

2. Elhami S.R. et al. "A 20-year incidence trend (1989-
2008) and point prevalence (March 20, 2009) of multiple
sclerosis in Tehran, Iran: a population-based study."
Neuroepidemiology.

2011;36(3):141-7. doi: 10.1159/000324708.

3. Chitnis T, Glanz B, Jaffin S, Healy B. "Demographics of
pediatric-onset multiple sclerosis in an MS center
population from the Northeastern United States."

Mult Scler. 2009 May;15(5):627-31. doi:
10.1177/1352458508101933".
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A betegség atlagosan
30 éves korban kezdodik

Felmérésiink megerdsiti azokat a korabbi
adatokat, melyek szerint a betegséget
altaldban korai felnGttkorban diagnosztizaljak
(ugyanakkor ez barmely életkorban
megtorténhet), és igy a paciensek
évtizedeken keresztil élnek egyiitt ezzel a
progressziv neuroldgiai betegséggel.

Az SM leggyakrabban abban az aktiv korban
sUjt le az emberekre, amikor a karrierjiket
épitik, part keresnek vagy gyermeket
véllalnak, tehat a betegség nem csak a
paciensek, hanem csaladjuk szocidlis és
gazdasagi jolétére is hatdssal van.

Gyerekkori SM

Publikalt epidemioldgiai kutatasok szerint
az SM betegek 2-5%-at 18 éves koruk eldtt
diagnosztizaljak. Jelen felmérésiink alapjan
kb. 7.000 f6re tessziik a 18 év alatti SM
betegek szdmat az adatokat szolgdltaté 34
orszagban (elsGsorban Eurdpa, Kelet-
Mediterrdneum és Eszak-Amerika).

A gyermekkori SM 6sszesitett
prevalenciaja ebben a 34 orszagban
0,63/100.000. Ez a szam azonban
valdszintileg alabecsiili a tényleges
prevalenciat, mivel majdnem az G6sszes
orszag esetében a becslést néhany
specializalt centrum pacienseinek szdmara
alapoztak.

A 18 év alatti SM betegek a felnéttektdl
eltérd kezelést és tAmogatast igényelnek.
Ugyanakkor kevés az ilyen beteg, alacsony
a terilet specialistainak a szama, igy a
nemzetkozi egylittmdikodés
elengedhetetlen.

Bliszkék vagyunk arra, hogy tdmogatjuk és
koordinaljuk a Nemzetkozi Gyermekkori
SM Kutatécsoport (International Paediatric
MS Study Group) Uttoré munkajat
(www.ipmssg.org).

(S J




EPIDEMIOLOGIA

Neuromyelitis optica

A neuromyelitis optica (NMO), mas Az NMO latszdlag ritkabb mint az SM,
néven Devic-szindréma egy autoimmun néhany régiéban azonban gyakoribb.
kérkép, melynek szamos klinikai Japan, Szingapur és Tajvan Osszesitett
tulajdonsaga megegyezik az SM-mel. prevalenciaja pl. 2,6/100.000.
Relapszusokban jelentkezd latéideg-

(opticus neuritis) és gerincvels- Vilagszerte nagyon kevés informacio all
gyulladassal (myelitis transversa) rendelkezésre az NMO-val diagnosztizalt
jellemezhetd. Kilon entitdsként csak 10 betegek szamara, de néhdny SM szervezet
éve kezelik; akkor azonositotték az anti- kinal kiilonféle szolgaltatasokat és
Aquaporin 4 antitestet. informacidt ezen betegeknek is, mashol

pedig most alakitjak ki ezeket a forrasokat.
Felmérésiink szerint az NMO-rél nagyon
kevés adat all rendelkezésiinkre. 39
orszaghbol szarmazd adatok alapjan
Osszesitett prevalenciaja 1/100.000 f6.

N J

Az SM tl'pusai d diagnézis Becslések szerint ezeknek a paciensek 80%-
felallitasakor anal kés6bb a masodlagosan progrediald
Az SM tipusai a diagnézis felallitdsakor tipus alakul majd ki. A betegek 10%-aban az
A diagnozis felallitasanak idején a betegek elsé diagnézis az els6dlegesen progrediald
85%-a a relapszusokkal és remisszidval jaré SM, 5%-uk pedig progressziv relapszalé
formaban szenved. formaban szenved.

Relapszusokkal és
remisszioval jard tipus . 85%
ElsGdlegesen progrediald . 10%
Progressziv relapszald 5%

e & & & & o ¢ o
'II' M‘@ I M'QII
MINDEN 10 BETEGBOL,

AKIKET RELAPSZUSOKKAL ES REMISSZIOVAL JARO SM-MEL DIAGNOSZTIZALNAK
8 ESETBEN KESOBB A MASODLAGOSAN PROGREDIALO TiPUS ALAKUL KI

R T

4. "Setting new standards in multiple sclerosis care and research." Editorial in Lancet Neurol. 2012 Oct;11(1Q):835.
doi: 10.1016/5S1474-4422(12)70214-4.
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AZ SM DIAGNOSZTIZALASA
ES KLINIKAI KEZELESE

Felmérésiink szerint a
neuroldégusok szama nétt
vilagszerte

Vizsgalatunk eredményei szerint az
adatokat szolgaltatd 97 orszaghan

kb. 30%-kal n6tt a neurolégusok szama.
A legjelentGsebb novekedés az amerikai
kontinensen és a Nyugat-Csendes-6ceani
térségben figyelhet6 meg. Aranyait
tekintve a novekedés jelentGsebb volt az
alacsonyabb jovedelm orszagokban, mint
a kozepes és magas jovedelmUiekben.

A neurolégusok becsiilt globalis szama
1,01.

Ez a szdm azt jelenti, hogy jelenleg egy
neuroldgusra 22 SM beteg jut, de ez a
szam jelent&sen eltér az egyes régiok és
jovedelmi csoportok kozott. A magas
jovedelm orszdgokban pl. 3,6 neurolégus
jut 100.000 fére, mig ugyanez a szam az
alacsony jovedelm{ orszdgok esetében
csak 0,03.

AZ IRORSZAGI SM CSOPORT KAMPANYA

Az SM Atlasz informacidi jelentds
tdmogatast nyujthatnak abban, hogy az
emberek jobban felismerjék a betegség
jelent6ségét és a diagnosztizdlashoz,
tajékoztatashoz, kezeléshez,
rehabilitacidhoz és tdmogatdshoz sziikséges
forrdsok hianyat vilagszerte.

Az 2008-as SM Atlasz eredményei szerint az
EU teriiletén irorszagban volt a
legalacsonyabb az egy f6re es6
neurolégusok szama. Az irorszagi SM
csoport, illetve az ir Neurolégusok
Szbvetsége (Neurological Alliance of
Ireland) ezt az adatot hasznalta fel arra,
hogy nyomast gyakoroljanak az ir
kormanyra a neurolégusok szamanak
novelése érdekében. Céljuk az volt, hogy
minden 100.000 lakosra jusson egy
neuroldgus, ami irorszag esetében dsszesen
42 neuroldgust jelentene. 2003-ban 14
neurolégus volt irorszagban, de 2013-ra a
neuroldgus allashelyek szama 34-re nétt.

- 4

NEUROLOGUSOK SZAMA 100.000 FOS NEPESSEGRE VETITVE

2008 W 1.01/100,000 2013 W 1.3/100,000

2008 6ta a neurolégusok szama vilagszerte 30%-kal nétt

12



AZ SM DIAGNOSZTIZALASA ES KLINIKAI KEZELESE

A 100.000 FORE ESO MRI BERENDEZESEK SZAMA

Valtozasok 2008 és 2013 kozott

Kozepes jovedelemmel
rendelkez8, magasabb
fejlettségli orszagok
120%-o0s névekedés

Vilagszerte:
50%-0s novekedés

0.5/100.000

2008: 0.132/100.000
2013: 0.290/100.000

Alacsony jovedelm(i orszagok
33%-0s cs6kkenés

2008: 0.31/100.000
2013: 0.46/100.000

2008: 0.008/100.000
2013:0.012/100.000

A feltorekvo orszagokban
talalhato MIRI berendezések
szama megduplazdédott 5 év
alatt

2008 ota jelent6s mértékben megndvekedett
a rendelkezésre allé6 MRI berendezések
szama: 0,31 helyett 0,46/100.000 f6. A
novekedés megfigyelhetd volt a vildag minden
részén és a Vilagbank altal meghatarozott
Osszes jovedelemkategdridba esé6 orszagban
(a 91 adatot szolgaltatd orszag koziil). Igy az
ezekben az orszagokban talalhaté MRI
berendezések teljes szama majdnem eléri a
19 ezret.

04/100.000

0,00/100.000

—

Feltorekvd orszagok
(alacsony jovedelmdi orszagok,
kozepes jovedelemmel
rendelkez6, alacsonyabb és
magasabb fejlettségli
orszagok)

2013

Magas jovedelmi orszagok
7%-0s csokkenés

YL 1.6/100.000
2013

0.11/100.000

1 MRI
berendezés
900,000
lakosra

0.00/100.000
2008: 1.574/100.000
2013: 1.474/100.000

Kozepes jovedelemmel rendelkezd,

alacsonyabb fejlettségl orszagok
60%-0s ndvekedés

2008

0,01/100.000 0,01/100.000
1 MRI
berendezés
2 millié
lakosra
20122
0.00/100.000 W 0,00/100.000 0.00/100.000 0.01/100.000

2008: 0.025/100.000
2013: 0.059/100.000

A legnagyobb mértékd névekedés a
feltorekvd orszagokban volt megfigyelhetd
(a Vildgbank definicidja szerint alacsony
jovedelmd, kdzepes jovedelemmel
rendelkezé alacsonyabb és magasabb
fejlettségl orszagok), ahol sok esetben a
100.000 fére es6 MRI berendezések szama
tobb mint kétszeresére nétt.
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Vizelettartasi

SM ATLASZ 2013

A leggyakrabban hasznalt
diagnosztikus kritériumok:
a McDonald kritériumok

A McDonald kritériumok kihasznaljdk az MRI
eljaras fejlédésében rejlé lehet&ségeket
annak érdekében, hogy a diagndzist minél
hamarabb fel lehessen allitani és a kezelést
elkezdeni. A 98 valaszadd orszag 96%-adban
hasznaljak ezeket a kritériumokat; a magas és
fejlettebb kozepes jovedelm orszagok
100%-a, a kevésbé fejlett kdzepes jovedelm(i
orszagok 89%-a és az alacsony jovedelmd
orszagok 87%-a.

Bar az MRI berendezésekhez térténd
hozzaférés szinte minden orszagban javult
2008 6ta, a képalkotd diagnosztika mindenki
szamara tovabbra sem elérhetd, és
felmérésiinkbdl kiderlt, hogy a régebbi
diagnosztikus kritériumok hasznalata (melyek
nem igénylik annyira az MRI berendezések
meglétét) gyakoribb az alacsony és kozepes
jovedelm orszagokban.

Erzékszervi

Vizualis

Egyensuly

Motoros

Kognitiv

Fajdalom

Szexualis

Faradtsag
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[0 AMcDonald kritériumokat hasznlé orszagok

. A McDonald kritériumokat nem hasznald orszagok

A kritériumok haszndlatanak megoszldsa a
kiilonb6z6 jovedelmd orszagok kozott:

alacsony jovedelm(i 87%

kozepes jovedelmd, alacsonyabb fejl. 89%

magas jovedelm(, kozepes jovedelmd, magasabb fejl. 100%

0% 50% 100%

Leggyakoribb tiinetek

a betegség megjelenésekor
Globalis felmérésiink szerint a betegség
megjelenésekor jelentkezs leggyakoribb
tlinetek érzékszerviek (40%) és motorosak
(39%), mig a legritkabb tiinetek a fajdalmak
(15%) és a kognitiv panaszok. (10%).

Minden beteg tapasztalata egyedi,
felmérésiink is ravilagit arra, hogy milyen
sokféle tlinettel jelentkezhet a betegség.
Az olyan tlinetek, mint a vizudlis vagy
motoros rendellenesség miatt gyakrabban
fordulnak neurolégushoz az emberek, mig
mas panaszok, példdul a faradtsag nehezen
mérhets és ezért sokszor ezt a problémat
nem jegyzik fel. Hasonléképpen, néhany
kulturdban a vizelettartasi vagy szexualis
problémakat kisebb valdszinliséggel emlitik
meg a betegek.



AZ SM DIAGNOSZTIZALASA ES KLINIKAI KEZELESE

Szakemberek elérhetdsége
A sclerosis multiplex egy nagy
valtozatossagot mutaté betegség, amelyet
szamos tiinet jellemez, igy a betegeknek
nagyon sokrét( klinikai sziikségleteik vannak.
A paciensek szdmara fontos, hogy sok
specialistat el tudjanak érni egészségligyi
allapotuk és életmindséglik fenntartasa
érdekében.

52 orszaghdl kaptunk erre vonatkozd
valaszokat, és ezen orszdgok legnagyobb
részében az alabbi szakemberek voltak
elérhetdk: neuroldgus, SM névér,
gyogytorndsz, urolégus, n6gyogyasz,
szemész, gydgyszerész, klinikai pszicholdgus,
pszichiater, foglalkozas-terapeuta, logopédus,
szocidlis munkas, fdjdalom manager,
podiater, kontinencia tanacsadd, dietetikus.

A multidiszciplinaris csapatok szamos
specialis SM egészségligyi szolgaltatast
tudnak nyujtani egyetlen helyen, és igy
széleskorlbb, atfogdbb, mélyebb és
folyamatosabb ellatast tudnak biztositani
0sszehangolt formaban és a megfeleld

2013-ban az Egyesilt
Kiralysagbeli SM Tarsasag
tanulmanyabdl az derilt ki,
hogy az SM betegek a
szerencsére vannak bizva a
kezelés és az apolas
elérhetbsége terén.

A paciensek 71%-at pl. egy
barat vagy csaladtag apolja,
téritésmentesen.

Tovabbi informacid: mslottery.mssociety.org.uk.

id6ben. Szakértelmikkel és tanacsaikkal a
betegek allapotvaltozasaihoz igazodva tudjak
kielégiteni a valtozé igényeket.

36 orszag szamolt be kérhazi
multidiszciplindris csapat alkalmazasardl.

A csapat leggyakoribb tagjai neurolégusok
(100%), gydgytorndaszok (94%) és SM névérek
(80%) voltak, mig a fajdalom managerek
(25%), kontinencia tanacsadok (17%) és
podiaterek (8%) jelenléte sokkal ritkabb volt
ezekben a csapatokban.

Fontos megjegyezni, hogy ezen specialistak
megléte nem feltétlenl jelenti azt, hogy az
SM betegek hozzd is férnek az adott
szolgdltatashoz. Szamos orszag esetében
kontaktszemélyeinktdl azt az informaciét
kaptuk, hogy bar a szolgdltatas rendelkezésre
all, de kevés beteg tud vele élni a
szakemberek alacsony szdma, a koltségek
és/vagy kozlekedési nehézségek miatt.

A korlatozott adatmennyiség miatt, globalis
szinten nehéz kiilonbséget tenni akdzott,
hogy valami ,,rendelkezésre all” vagy
,elérhetd.”

STOR THE

Paul Burstow, parlamenti képviseld
(All-Party Parliamentary Group on MS) és
Hilary Sears, az SM tdrsasdg elnéke az
Egyesiilt Kiralysdgbeli kampdny beinditdsa
idején, 2013.

Forrds: UK MS Society. Fotd: Theo Wood.
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AZ SM KEZELESE

Az SM kezelésére hasznalt
gyogyszerek elérhetGsége
A betegség lefolyasat médosité (DMT)
készitményeket a legtobb orszagban részben
vagy teljes egészében finanszirozza a
kormanyzat (101 orszagtdl kaptunk adatokat).
Az ehhez sziikséges pénzt az adokbal
(tarsadalombiztositds) vagy kotelezd
egészségbiztositas révén teremtik eld.

Az orszagok 76%-aban a DMT kezelést vagy
teljes mértékben finanszirozta vagy tdmogatta
a kormdnyzat. Ezekben az orszagokban legalabb
egy un. platform terapia elérheté: interferon
B1la (IM), interferon Bla (SC), interferon B1b
vagy glatiramer acetdt. Az orszdgok 50%-4dban
elérhetd volt az intenzivebb natalizumab, 45%-
aban pedig a fingolimod, az els6 szdjon at
alkalmazhaté DMTS.

A kllonbo6z6 jovedelm orszagok kozott

jelent6s kilonbségek mutatkoztak abban, hogy
a kormdnyzat milyen mértékben finanszirozta
ezeket a kezelési mdédokat. A magas jovedelm(
orszagok 96%-aban volt elérhetd kormanyzati
finanszirozadsi DMT, mig ugyanez a kevéshé
fejlett kozepes jovedelm( orszagok csak 45%-
aban volt elérhet6, az alacsony jovedelmd
orszagok koziil pedig egyikben sem. Az Ujabb
terdpias szerek (natalizumab, fingolimod) széles
koérben elérhet6k voltak a magas jovedelm
orszagokban, azonban a kdzepes jovedelm
orszagokban csak korlatozottan alltak
rendelkezésre.

90 orszag indokolta meg, hogy miért nem kap
minden SM beteg DMT-t: a leggyakoribb ok
(46%) a kezelés koltsége volt. A 21 valaszadd
alacsony és kevéshé fejlett kozepes jovedelmd
orszag esetében ugyanezt az okot a valaszaddk
86%-a jeldlte meg.

A BETEGSEG LEFOLYASAT MODOSITO KESZITMENYEK ELERHETOSEGE TELJES
VAGY RESZLEGES ALLAMI FINANSZIROZASSAL

MAGAS JOVEDELMU ORSZAGOK

Fingolimod - 76%

Platform —— 96%

terdpia .

KEVESBE FEJLETT KOZEPES JOVEDELMU ORSZAGOK

Fingolimod -/ 0%

Natalizumab " 10%
.

Platform 45%

terapia
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FEJLETTEBB KOZEPES JOVEDELMU ORSZAGOK

Fingolimod - 32%

Natalizumab_ 43%
Platform l—ﬁ-l-— 89%

terdpia N

ALACSONY JOVEDELMU ORSZAGOK

Fingolimod

- 0%
Natalizumab E“ 0%
(]

Platform ' H..
terdpia 0%



Azokban az orszagokban, ahol a kormanyzat
finanszirozza a DMT kezelést, szintén
el6fordulhat, hogy a terapia nem mindenki
szamara elérhetd, mivel esetenként a

AZ SM KEZELESE

A masodik vonalbeli plasmapheresis
azonban mdr csak az orszagok 53%-aban volt
elérhetd — szinte kizdrélag a magasabb
jovedelm orszdgokban.

kormdnyzat nem finanszirozza a teljes
Osszeget vagy esetleg évenként korldtozza az
igy kezelhet6 emberek szdmat.

A tlineti kezelés mindenhol széles kérben
elérhet6. A relapszusok kezelésére szolgald
kortikoszteroidok minden valaszadé
orszdgban (100) elérhetSk voltak.

A rehabilitacio elérhet8sége
a terapian mulik

A rehabilitacios tevékenységgel
kapcsolatosan adatot szolgaltatd orszagok
(100) 99%-4aban a fizikoterapia elérhet6 volt.

A rehabilitacios kezelések kozil legkevésbé a
kognitiv rehabilitacié volt elérhet6 (az
orszagok 48%-aban), annak ellenére, hogy a
kognitiv panaszok az SM betegek 40-70%-at
érinthetik. Ez taldn annak is koszonhet6, hogy
a kognitiv rehabilitacié hatékonysagat nehéz
bizonyitani, igy tehat alapos kutatasokra van
szlikség az SM terapia ezen teriiletén.

A kilonb6z6 jovedelmd orszagok és régidk
kozott jelent6s kilonbségek mutatkoztak a
kognitiv rehabilitacio, foglalkozas-terdpia és
foglalkozas-rehabilitacid elérhet&ségének
terén is.

Paul Dr. Darshpreet Kaur gydgytorndsz és egy
kordabbi MSIF Du Pré dijas kutatd, SM
betegekkel foglalkozik Indidban.

5. Az SM Atlasz felmérései a résztvevd orszagok tobbségében a szdjon at szedhetd készitmények
(Teriflunomide /Aubagio/ és Dimethyl Fumarate /Tecfidera/) hatdsagi jovahagyasa el6tt késziltek.
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BETEGTAMOGATAS

Mlnden 5 OfSZHgbOl Kindban pl. jelenleg folyik egy SM tamogatdi

egy n,em ren(,j.e"(ez'k csoport kialakitasa, mely folyamatban a MSIF
SM tamogat0| SZEfVEZEttEI mellett helyi 6nkéntesek vesznek részt (ha

A 103 adatokat szolgaltaté orszag 20%-aban tobbet szeretne megtudni, nézze meg a
nincsenek olyan nemzeti vagy helyi www.msnmo.org oldalt). A pozitiv |épések
szervezetek, amelyek az SM betegek ellenére az alacsony jovedelm( orszagoknak
tamogatdsaval foglalkozndnak. Ugyanakkor az csak 14%-3aban, a kevésbé fejlett kbzepes
ilyen szervezettel rendelkezd orszagok aranya jovedelm orszagoknak csak 55%-aban

2008 6ta 73%-rdl 80%-ra nétt, és jelenleg is talalhatd SM tamogatdi csoport.

szlilet6ben vannak Uj csoportok.

KAPACITASBOVITES AZ ARAB NYELVTERULETEN
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Az SM betegek szamara
tobb informacio all
rendelkezésre

A 2008-hoz képest mindenhol nétt az
informacids tdmogatas elérhetbsége; a
betegek 78%-a az alabbi harom informacids
forras kozil legaldbb kett6hoz hozzafér:
telefonos segélyvonal, nyomtatott irodalom
és/vagy internetes oldal.

Az orszagoknak azonban csak 14%-a

rendelkezik az 6sszes lehetséges informacids

BETEGTAMOGATAS

csatornaval (telefonos segélyvonal,
nyomtatott irodalom, internetes oldal,
hirlevél és audiovizualis anyagok), melyek
legaldbb 2 kiilonbo6z6 informacids forrasbal
szarmaznak (azaz egészségligyi szakemberek,
SM tdmogatdi csoport vagy szervezet,
gyogyszercégek). Ezen orszagok lakai
vélaszthatnak a kiilonb6z6 informacids
csatorndk és forrdsok kozott, és igy tajékozott
dontéseket tudnak hozni.

AZ SM BETEGEK SZAMARA RENDELKEZESRE ALLO TAMOGATOI SZOLGALTATASOK

VILAGSZERTE

Telefonos segélyvonal

Nyomtatott irodalom

Audiovizualis anyagok

Hirlevél

Internetes oldal 53.6%

0%

80.4%

50% 100%

A KELET-MEDITERRANEUM ORSZAGAI

Telefonos segélyvonal
Nyomtatott irodalom
Audiovizualis anyagok

Hirlevél

Internetes oldal WWW. 33.3%

0%

71.6%

76%

50% 100%
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ELETMINOSEG

Diszkriminacid-ellenes
torvények

Az adatot szolgdltatd 100 orszag 71%-a
nyilatkozott gy, hogy orszaguk SM betegeit és
mas mozgaskorlatozottakat is védenek a
hatalyban |1évé diszkriminacioé-ellenes
torvények. Kevesebb torvény védi a Keleti
Mediterraneumban és Délkelet-Azsidban é16
mozgaskorlatozottakat.

Pénziigyi tamogatas a
kormanyzattol

Az orszagok 78%-4ban kaphatnak az SM
betegek kiilonféle rokkantsagi jarulékokat.

Ez lehet pénzbeli kompenzacid (65%),
addkedvezmény (41%), rehabilitacids és
egészségligyi kedvezmények (64%), lakas-
(50%) és munkahelyi tdmogatas (58%),
kozlekedési és lakhatasi kedvezmények (29%).

A rokkantsagi jarulékok biztositasa terén
jelentds kilonbségek figyelhet6k meg a
kiilonb6z6 jovedelmd orszagok kozott, pl.
pénzbeli kompenzaciot és/vagy

addkedvezményt a magas jovedelm
orszagok 95%-a biztositott, a fejlettebb
kdzepes jovedelm(i orszagok esetében
ugyanez a szam 64%, mig a kevéshé fejlett
kozepes és alacsony jovedelm( orszagokban
minddssze 35% volt.

/A MSIF altal 2005-ben kiadott Principles to
Promote the Quality of Life of People with
Multiple Sclerosis/ (Az SM betegek
életmindségének javitasa) az alabbi alapelvet
fogalmazta meg:

"A rokkantsagi juttatasok és szolgdltatdsok
elérhet6k [legyenek] a raszoruldk szamara,
megfelel életszinvonalat biztositanak és
kell6képpen rugalmasak, hogy a szklerézis
multiplex valtozatos megjelenéséhez igazodni
tudjanak.”

Az SM Atlasz 2013 ravilagit arra, hogy az SM
betegek életminGségének javitasa terén még
szamos tennivald van annak érdekében, hogy
minden orszagban megfelel6 rendszerek
alljanak rendelkezésre.

2010-ben Ausztralidban az SM betegek egy f6re jutd atlagos éves
koltsége kdzel 50.000 ausztral dollar volt, amelynek legnagyobb
részét a kiesé termelékenység okozta. A kormanyok szamara
nyilvanvaldan koltséghatékony megoldas, ha tamogatjak

a munkahelyi segitségnyujtasi terveket annak érdekében, hogy

a betegek addig tudjak megdrizni allasukat, ameddig csak lehetséges.

Rex Simmons, MS Ausztralia

6. "Principles to Promote the Quality of Life of People with Multiple Sclerosis" Published by Multiple Sclerosis
International Federation ISBN 0-9550139-0-9. Let6lthets: www.msif.org/about-ms/publications-and-resources.aspx
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AZ SM BETEGEK ELETMINOSEG JAVITASANAK ALAPELVEI

10 alapelv:

* Az SM betegek kdzosséglik teljes jogu
tagjai és a kezelésiikkel kapcsolatos
dontések aktiv résztvevéi.

e Az SM betegek az egyéni sziikségleteiknek
megfelelS orvosi ellatast és kezelést kapjak.

e Az SM betegek hozzajutnak azokhoz az
életkoruknak megfeleld ellatasi médokhoz,
melyek segitségével a lehet6 legmagasabb
szint( 6nalldsagot érhetik el.

* Az SM betegek hozzaférnek minden
informacidhoz és szolgaltatashoz, melyek
segitségével egészséges életvitelt tudnak
folytatni.

e Az SM betegek 6nalléan tudnak
kozlekedni sajat kozosségikben
akadalymentesitett tomegkozlekedés vagy
specialisan atalakitott személygépkocsi
segitségével.

¢ A beteg csalddtagjai és gondozéi
Qegkapjék a betegség kovetkezményeinek

és hatdsainak enyhitéséhez szlikséges
informacidkat és tdmogatast.

¢ Az SM betegek hozzaférnek olyan
tdmogatdi rendszerekhez és
szolgaltatasokhoz, amelyek segitségével
folytatni tudjdk keresé tevékenységiiket.

e Szlikség esetén jogosulttd valnak
rokkantsagi jarulékra és olyan
szolgdltatasokra, amelyek segitségével
megfelel6 életminséget tudnak kialakitani. A
szolgdltatasokat ugy kell kialakitani, hogy az
SM sokféleségéhez igazodva azok
rugalmassagat biztositani tudjak.

e Az SM nem korlatozhatja a betegek
tanulasat, csaladjat vagy munkavallalasat.

¢ Az SM betegek fliggetlenségének
biztositasahoz szilkséges a kdzépiiletek
akadalymentesitése, illetve
akadalymentesitett hazak és lakdsok
kialakitasa.

/

Ndpoly, Olaszorszdg, 2012. mdrcius

Stefania Salzillo SM pdciens kilép a ndpolyi
birésdg épliletébdl (Eurdpai SM Platform,
www.underpressureproject.eu.). Elmonddsa
szerint nagyon kevés parkoldhely dll a
mozgdskorldtozottak rendelkezésére, a legtébb
kéz- és magdnéplilet nincs megfelel6 modon
akaddlymentesitve, és emiatt a
mozgdskorldtozottak nagy része elszigetelddik:
abbahagyjdk a munkat, feladjdk tdrsas
tevékenységeiket és még a sportoldst is.

Forrds: EMSP. Fotd: Walter Astrada.
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SM ATLASZ 2013

Az SM Atlasz 2013 a korabbinal pontosabb
becslést ad az SM globdlis
epidemiologiajardl, és reméljik, hogy tovabbi
nemzetkozi epidemioldgiai és tarsadalmi-
gazdasagi 6sszehasonlitdé tanulmanyok
elvégzésére fogja 0sztondzni a kutatdkat
azaltal, hogy ravilagit az egyes orszagok és
régidk kozott mutatkozd hasonldsagokra és
kilonbségekre. Segiti tovabba az SM
kozosséget vildgszerte abban, hogy
hatékonyabban tudjak tamogatni az SM
betegek érdekeit a dontéshozatal szintjén is.

Az SM Atlasz 2013 0j adatokat tartalmaz a
gyermekkori SM-mel és az NMO-val
kapcsolatban, és ravilagit arra, hogy tovabbi
kutatasokra van sziikség annak érdekében,
hogy meghatarozhassuk ezen betegek
szamat, mivel nekik olyan specifikus
tdmogatasra és kezelésre van sziikséglk,
amelyek kiilonbodznek az SM betegek
igényeitdl.

Az SM Atlasz 2013 ravilagit, hogy bar tortént
el6relépés a kezelés, tAmogatas és egyéb
szolgdltatasok elérhet6sége terén, ezek nem
egyenl6en oszlanak el vildgszerte, és jelentds
mértékben kiilonbdzhetnek az orszagok
kozott, s6t akar egyes orszagokon beliil is.

Az SM Atlasz 2013 kiilonb6z6 kezelési
modszerek elérhet6ségével és
hozzaférhet6ségével kapcsolatos adatai
felhivjak a figyelmet a megfizethetGség
fontos problémajdra. Sziikséges fenntartani a
kezelési koltségek feligyeletét, és ahol
szlikséges, megfizethet6bbé tenni azokat
kozvetlenll, és/vagy biztositasi/allami
pénzekbdl tdmogatott finanszirozdson
keresztdil.
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ZARO MEGJEGYZESEK

A fogyatékossaggal é16 személyek jogairdl
sz6l6 2008-as ENSZ-egyezmény (United
Nations Convention on the Rights of Persons
with Disabilities) megerdsiti a
mozgdaskorlatozottak emberi jogait,
amelyeket ugyanugy kell tudniuk
érvényesiteni, mint a tobbi embert megillet6
jogokat. Az egyezmény lefekteti az ehhez
szlikséges kormanyzati intézkedéseket.

Az SM Atlasz 2013 ravilagit arra is:
kilonbségek fedezhetbk fel az egyezmény
egyes cikkei és az SM betegeket korilvevé
valdsag kozott.

Kovetkezésképpen: az SM Atlasz és az
egyezmény egyiitt hasznos eszkdznek
bizonyulhat az On orszadgaban is a sziikséges
valtoztatasok keresztilviteléhez.

Az Uruguayi SM Tdrsasdg felhivja a figyelmet
az emberi jogokra a 2012. évi SM Vildgnapon.



MODSZEREK

Az SM Atlasz 2013 Osszes adatat egy nagy
nemzetkozi tanulmdny keretében gyjtottiik
2012 oktdbere és 2013 juniusa kozott.

Az eredeti, 2008-as kérddiv alapjan egy
online kérdGivet allitottunk ossze. A kérdGiv
egy hosszabb verziéjat juttattuk el azokhoz
az orszagokhoz, amelyekrél feltételeztiik,
hogy részletesebb adatokat tudnak
szolgdltatni, mig a tobbi orszadg szamdra egy
rovidebb, kulcsinformaciokra koncentrald
valtozatot allitottunk dssze.

A kérddivben szerepl6 szakkifejezésekbdl egy
leirast is készitettlink annak érdekében, hogy
minden valaszadd ugyanugy értelmezze a
kérdéseket.

A kérddiv végleges valtozata szdmos
kérdéskort fedett le, ezeket az alabbi
tertletekre osztottuk: epidemiolégia, klinikai
kezelés, diagndzis, kezelés, elérhetd
tdmogatas, életminéség, NMO és
gyermekkori SM.

A kovetkezs |épésben megkerestiik

a legmegfelel6bb pozicidban l1évé és
legalkalmasabb személyt, aki az egyes
orszagok ,nemzeti koordinatoraként”
Osszegy(jti az informdcidkat és adatokat,
majd berendezi azokat a kérdGiv 8 megfelel6
részébe.

A MSIF tagorszagaiban, illetve azokban az
orszagokban, ahol van ennek megfelel6 SM
szervezet, a nemzeti koordinator az adott
szervezet rangiddés munkatdrsa vagy rangidés
Onkéntese lett, vagy pedig a MSIF Nemzetkozi
Orvosi és Tudomanyos Testlletének (MSIF
International Medical & Scientific Board)
nemzeti képvisel6je. A MSIF kapcsolatokkal
nem rendelkez8 orszagok esetében el6szor

MODSZEREK

azokkal a nemzeti koordinatorokkal |éptiink
kapcsolatba, akik a 2008-as SM Atlaszhoz
szolgaltattdk az adatokat. Amennyiben ez

a megkeresés nem volt sikeres, az alabbi
forrasok segitségével kerestiink megfelel6
kontaktszemélyt: Neurolégusok
Vilagszervezete (World Federation of
Neurology), tudomdnyos irodalom, illetve
kollegdk ajanlasai.

A nemzeti koordinatorokat arra kértiik, hogy
feligyeljék a kérdGiv kitoltését, és
haszndljanak fel minden szdmukra elérhetd
informdcids forrast. Minden valaszadot arra
kértiink, hogy szorosan kovesse a
glosszarium definicioit, annak érdekében,
hogy az informaciok egymadssal
Osszehasonlithatok legyenek. Amennyiben
késett a kitoltott kérdaiv visszakildése, tobb
ismételt felszélitast kildtlnk ki. Abban az
esetben, ha hianyos vagy
kovetkezetlenséget tartalmazd kérddivet
kaptunk vissza, felvettiik a kapcsolatot

a valaszaddval a hidnyzé informacidk, illetve
pontositds végett. Az epidemiolégiai
adatokhoz kértiik a forrds megadasat, és
amennyiben ez lehetséges volt, a forras
segitségével az adatok hitelességét le is
ellendriztiik.

Végiil a 104 orszagtdl beérkezett adatokat
egy elektronikus adatbazisba taplaltuk be.
2008-hoz képest 12 Uj orszagtdl kaptunk
adatokat. Tovabba volt 20 olyan orszag,
amelyek 2008-ban részt vettek a
felmérésben, de 2013-ban nem szolgaltattak
adatokat — Gket is bevettik az igy 124
orszagot tartalmazé adatbazisba.

A népességre vonatkozé adatokat az ENSZ
2013-ra vonatkozé népesedési
el6rejelzésébdl vettiik (kdzepes novekedés).
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A WHO REGIOI

Mediterraneum

Amerika ¢
Afrika

Az orszdgokat a WHO 6 régidja szerint
csoportositottuk (Afrika, Amerika, Kelet-
Mediterrdneum, Eurdpa, Délkelet-Azsia és
Nyugat-Csendes-Ocedni régid) illetve

a honlapon lathaté egyéb csoportokat is
hoztunk létre.

Az epidemioldgiai elemzéshez Afrikat,
Amerikat és a Nyugat-Csendes-6cedni régiot
tovabbi alcsoportokra osztottuk:

Afrika:

Eszak-Afrika: Algéria,

Szubszaharai Afrika: Kamerun,
Elefantcsontpart, Kongdi Demokratikus
Koztarsasag, Etidpia, Ghana, Guinea, Kenya,
Malawi, Nigéria, Dél-Afrika, Zambia,
Zimbabwe

Amerika:

Eszak-Amerika: Amerikai Egyesiilt Allamok,
Kanada

Latin-Amerika és a Karibi-térség: Argentina,
Bolivia, Brazilia, Kolumbia, Costa Rica, Kuba,
Ecuador, Guatemala, Mexikd, Nicaragua,
Panama, Paraguay, Peru, Uruguay, Venezuela

24

Nyugat-
¢ Csendes-oceani
N b
~ Délkelet-

? - Azsia

Nyugati-Csendes-6ceani térség
Ausztralazsia: Ausztralia, Uj-Zéland
Kelet-Azsia: Kina, Japan, Malajzia, Mongdlia,
Dél-Korea, Szingapur, Tajvan

Az orszdgokat a Vildgbank definicidja szerint
jovedelmik alapjan is csoportositottuk:
alacsony jovedelm{ (<USS$1.035), kevésbé
fejlett kdzepes jovedelmd (US$1.036-4.085),
fejlettebb kdzepes jovedelm( (US$4.086-
12.615) és magas jovedelm( (>USS 12.616)
orszagok.

Az adatokat MS Excel szoftver segitségével
elemeztiik.

Az Osszegylijtott adatok reprezentativitasa:
193 orszag kozll 104-t61 kaptunk kitoltott
kérdGivet. Eurépabdl 41 (77%), Amerikabol
18 (51%), Afrikabdl 13 (26,1%),

a Kelet-Mediterraneumbdl 17 (77%), a
Nyugat-Csendes-6ceani régidbdl 9 (33%),
Délkelet-Azsiabdl 6 orszagbdl (54%) kaptunk
adatokat. A lefedett populdcié tekintetében
ez a vildg népességének 79%-at jelenti.



A FELMERES KORLATAI

A FELMERES KORLATAI

A felmérés legfontosabb korlatja, hogy az
orszagok tobbségében az 6sszes informacio
egyetlen kulcsembertél szarmazik. Bar a
legtdbb valaszaddnak volt hozzaférése
szamos hivatalos és nem hivatalos forrashoz,
és konzultaltak az orszdgukban dolgozé
neurolégusokkal is, az adatokat mégsem
tekinthetjlk teljesen megbizhatonak és
pontosnak. Néhany esetben meglehetdsen
pontos becslésnek tarthatjuk a szamokat.
Ennek ellenére az SM Atlasz tovabbra is a
legatfogdbb adatbazis az SM forrasokra
vonatkozdan.

Mivel a legtobb orszag esetében
informacidink az SM teriletén dolgozd
kulcsszerepl6ktdl szarmaznak, az adatok
leginkabb azokat az orszagokat fedik le, ahol
mukodnek SM szervezetek, illetve ahol
dolgoznak olyan neurolégusok és mas
szakemberek, akiknek érdekl6dése az SM-re
vagy az ideggyogyaszat teriletére
Osszpontosul. Ezért valdszinlsithetd, hogy az
SM Atlasz 2013 neuroldgia forrasokkal
kapcsolatos adatai tulzottan pozitiv képet
tukroznek, és az is valdszindl, hogy az
adatokat nem szolgaltaté 89 orszdgban
ugyanezek a forrasok csak nagyon korlatozott
mértékben vagy egyaltalan nem allnak
rendelkezésre.

Az olyan Ujabb teriiletekkel, mint pl. az NMO-
val kapcsolatos adatok szamos orszagban
nem voltak elérhetdk, tobbek kozt az USA-
ban és Kanadaban sem. A gyerekkori SM-re
vonatkozo adatok is csak kevés orszaghdl
szarmaznak és ezek is gyakran hidnyosak.
Reméljiik, hogy az SM Atlasz tovabbi és
pontos adatgy(ijtésre 6sztonzi majd az
érdekelteket.

Incidencidra vonatkozé adatokat a 104
orszaghbol csak 52-t6l kaptunk. Ugyanakkor
ezek az adatok fontosak lennének ahhoz,
hogy az SM ratajanak id6beli, illetve egyes
populacidkon belili valtozasat nyomon
tudjuk kovetni, mert ezeken a terlleteken az
incidencia pontosabb mér6észam, mint a
prevalencia, mivel értékét nem befolyasolja a
javulé klinikai kezelésnek tulajdonithato
nagyobb tulélés.
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KOSZONETNYILVANITAS

MSIF Atlasz tanacsadoé csoportjanak:
Professor Alan J Thompson (Egyesiilt
Kirdlysag); Professor Bernard Uitdehaag
(Hollandia); Professor Bruce Taylor
(Ausztrdlia); Mr Ed Holloway (Egyesiilt
Kirdlysag); Dr Helen Tremlett (Kanada);
Dr Lekha Pandit (India); Professor Mario
Battaglia (Olaszorszag).

Chris Bakernek az adatok elemzésében
nyujtott segitségéért.

A MSIF munkatarsainak:

Dr Paul Browne, SM Atlasz koordinator,

Dr Dhia Chandraratna, kutatasvezet6, Ceri
Angood, programigazgatd, Leni Candan,
kommunikacids koordinator; Tim Pemberton,
kommunikaciés manager; Peer Baneke, CEO,
és Barnaby Dumbell, IT manager.

A nemzeti koordinatoroknak:

Albania: Jera Kruja

Algéria: Mahmoud Ait-Kaci-Ahmed
Argentina: Edgardo Cristiano
Orményorszag: Nune S. Yeghiazaryan
Ausztralia: Julia Morahan

Ausztria: Barbara Bajer-Kornek, Thomas
Berger, Ulf Baumhackl, Robert Schlathau,
M. Sepke, M. Schmid, M. Lanzinger
Bahrein: Adel Aljishi

Banglades: Nirmalendu Bikash Bhowmik
Belgium: Christiane Tihon

Bolivia: Juan Carlos Duran Quiroz, Rosangela
la Bolanos Lozano, Gaby Rosario Calleja
Bustillos

Bosznia és Hercegovina: Azra Alajbegovic

Brazilia: Liliana Russo, Maria Christina
Brandao de Giacomo

Bulgaria: Christo Balabanov

Kamerun: Alfred K. Njamnshi, Kuate Tegueu
Callixte
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Kanada: Helen Tremlett, Deanna
Groetzinger, Paul O'Connor, Amit Bar-Or Kina:
Wei Qiu

Kolumbia: Jorge Luis Sdnchez Munera
Costa Rica: Alexander Parajeles
Elefantcsontpart: Thérése Sonan
Horvatorszag: Tanja Malbasa

Kuba: Margarita Ruiz, Oscar Valdés Yero
Ciprus: Marios Pantzaris

Cseh Koztarsasag: Marta Vachova

Kongdi Demokratikus Koztarsasag: Daniel
Okitundu, Luwa E-AndjaFono

Dania: Torben Damsgaard, Nasrin Asgari,
Mette Bryde Lind

Dominikai K6ztarsasag: Rose Mary Cruz
Mejia

Egyiptom: Mohamed I. Hegazy
Esztorszag: Katrin Gross-Paju, Pille-Katrin
Levin

Etiopia: Meron Awraris Gebewold

Finnorszag: Juhani Ruutiainen, Pia-Nina
Vekka

Franciaorszag: Olivier HeinzleF, Jacques
Bonneau, Bastien Roux, Daniel Brunier,
Sophie Galland-Froger

Németorszag: Gabriele Seestaedt, Thomas
Henze, Orhan Aktas, Marius Ringelstein,
Peter Flachenecker

Ghana: Albert Kwaku Akpalu Gorogorszag:
Euphrosyni Koutsouraki, Orologas Anastasios,
Konstantinos Mixalakis, Kalogianni Dimitra
Guatemala: Freddy Rolando Girén Azurdia
Guinea: Fode Abass Cisse

Izland: Berglind Gudmundsdottir

India: Bhim Sen Singhal, Lekha Pandit
Indonézia: Kanya Puspokusumo

Irdn: Mohammad AliSahraian, Zahra Vahaji
Irak: Sarmad AbdulRasool Mohammed
irorszag: Aidan Larkin, Christopher
McGuigan, Emma Rogan lzrael: Ronit Galili
Mosberg



