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I. Bevezetés

A szklerézis multiplex (SM) autoimmun-gyulladasos,
demyelinizécioval és neurodegeneracidval jard kozponti
idegrendszeri korkép. Az SM nem csak fizikai
fogyatékossagot okoz €s a sziiletéskor varhato élettartamot
csOkkenti, de pszichopatoldgiai tiinetek kialakuldsahoz is
vezet és negativan befolyasolja az életmindséget.

Az elmult évek soran az SM-rdl szerzett ismereteink
folyamatosan  bdviiltek. A képalkotd6  moddszerek
fejlodésével  és  elterjedésével a  diagnosztikus
kritériumrendszer tobbszor valtozott, mely felgyorsitotta,
specifikusabba és szenzitivebbe tette a korismézést. Ma a
diagnozis akar mar az els6 neuroldgiai tiinetek
jelentkezésekor is  felallithat6, lehetdvée téve a
mihamarabbi gyogyszeres kezelést. A diagnosztikus
kritériumokkal = parhuzamosan, az SM koérforma
besoroldsa is tobbszor atalakult. A legfrissebb
klasszifikacid szerint az SM-mel ¢éldket relapszus-
remisszio vagy progressziv korformaba sorolhatjuk. Ezen
beliil a betegségaktivitas és progresszio, illetve a terapias
statusz alapjan tovabbi 4-4 alcsoport kiilonithetd el. Ezzel

parhuzamosan a terapias lehetdségek is folyamatosan
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boviiltek. Az els6 betegségmodositd kezelést (DMT), az
interferon-p-t csaknem 30 évvel ezel6tt torzskonyvezték.
Azdbta tobb mint 15 alacsony és magas hatasossagt DMT
keriilt piacra, mellyel az 6sszes korforma kezelhetd. Ma
mar a fizikai ¢és kognitiv allapoton talmenden az
életmindség megdrzése is realis célkitiizés. Osszességében
elmondhat6, hogy az SM-mel kapcsolatos ismeretink
rohamosan fejlédnek, mellyel a hdzi orvosok és altalanos
neuroldogusok nem képesek 1épést tartani. Ezért ma mar
egyre inkabb elfogadott nézet, hogy az esélyegyenldség
biztositasa érdekében az SM-mel ¢lok ellatasa
multidiszciplinaris megkozelitést igényel. Ezt mar a 2018-
as a nemzetkozi terapias iranyelvben is megfogalmaztak:
a DMT-k alkalmazasat a beadashoz, monitorizalashoz,
potencialis adverz reakcidk elharitasdhoz sziikséges
kortilmények biztositdsahoz kototték. Ezt kovetden 2019-
ben megjelent a nemzetkdzi SM centrum feltételrendszer,
melyben meghatiroztdk a multidiszciplinaris ellatashoz
sziikséges személyi és eszk0zOs hatteret és javasoltak e
feltételek nemzetkdzi adaptaldsat. Adaptacios kisérlet
Latin-Amerikdban tortént, azonban a mar meglévé SM

centrumok miikodését még nem meérték fel.
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I1. Célkitiizés

A Duna Szimpo6zium kezdeményezésének keretein beliil
els6sorban a nemzetkdzi centrum feltételrendszerrel
kapcsolatos ajanlas alapjan terveztiik felmérni a mar
meglévé SM centrumok miikodését hazankban és
nemzetkozileg. Tovabba célunk volt a DMT és regiszter
hasznélattal kapcsolatos adatgytljtéssel a terapids
elérhetdség ¢€és a pontos adatrogzités lehetdségének
feltérképezése. Végiil, torekedtink a centrumokban
gondozott betegszamot felmérni, hogy azt a prevalencia
becslésekkel Osszevetve tajékozddhassunk a betegutakrol,
illetve az esélyegyenldségrol.

ITI. Modszerek

A hazai ¢és nemzetkozi vizsgalatot a Szegedi
Tudomanyegyetem, Szent-Gyorgyi Albert Klinikai
Kozpont Neuroldgiai Klinikajan végeztiik.

Az adatelemzéshez leir6 statisztikat hasznaltunk.

1I1.1. A magyar sclerosis multiplex centrumok miikodése
a nemzetkozi ajanldashoz viszonyitva

Az SM centrum feltételrendszerrel (MSCU) kapcsolatos
nemzetkozi ajanlas alapjan onkitdltds kérddivet allitottunk

0ssze, melyet tovabbitottunk a hazai SM centrumoknak. A



kérddiv harom részbdl allt, melybdl az elsé a gondozott
betegszammal volt kapcsolatos. A masodik rész az MSCU
ajanlasban megfogalmazott 22 személyi ¢&s targyi
feltételre, mig a harmadik szekcid a regiszterhasznalatra és
forgalomban 1évé6 DMT-k elérhetdségére vonatkozott. A
DMT haszndlatrél jelentett adatokat a Nemzeti
Egészségbiztositasi  Alapkezel6 (NEAK) adataihoz
hasonlitottuk.

111.2. A kelet-kozép eurdpai orszagok SM centrumainak
tényleges miikodése — Adatok egy 107 millios lakossagu
régiobol

A hazai felmérés soran alkalmazott kérddéivet angol
nyelven tovabbitottuk a Duna Szimpoézium (DSNS)
tagorszdgainak SM centrumai felé. Tovabba egy-egy dan
és német referencia centrumot is felkértiink résztvevonek.
Ezenfeliil minden egyes orszagra vonatkozoan adatokat
gyljtottink az ~ SM betegellatd  rendszerrdl,
regiszterhasznalatrol, DMT finanszirozasrol, illetve az SM
prevalenciarol.

IV. Eredmények

1V.1. A magyar sclerosis multiplex centrumok miikodése

a nemzetkozi ajanldashoz viszonyitva
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IV 1.a. Részvételi arany

A magyar centrumok 94%-a (29/31 kérhdz) vett részt
felmérésiinkben, tehat eredményeink reprezentativak.

IV 1.b. Az SM centrumok személyi és eszkozos hattere

SM névér 26/29, adminisztrator 21/29 centrumban
dolgozott. Azonban spaszticitds (13/29), fajdalom
specialista (15/29), neuro-ophtalmologus (15/29), oto-
neurologus (15/19), beszéd-terapeuta (21/29) kevesebb
korhazban volt elérhetd. Osszességében 3  centrum
teljesitette a minimum ¢és ajanlott kovetelményeket,
valamint tovabbi 7 centrum csak az ajanlott feltételeket
biztositotta.

IV.1.c. DMT hasznalat

Az alacsony hatdsossagi DMT-ket az 0Osszes centrum
alkalmazta, azonban a magas hatasossagu szerek csak
20/29 koérhazban voltak elérhetdk, a teljes terapias arzenalt
pedig 15/29 intézmény biztositotta.

WVild Az alacsony és magas hatdsossagu DMT-k

alkalmazdsi gyakorisdga

A 2020 decemberi NEAK adatok szerint orszagosan 4665
beteg kapott DMT-t. A kezelt betegek koziil 3131
(67,12%) alacsony hatdsossagh DMT-t alkalmazott,
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melybdl 1360 személy (43,44%) injekcios készitményt
hasznalt, mig 1771 egyén (56,56%) szedett tablettat. A
fennmaradt 1534 beteg (32,88%) magas hatisossagu
kezelésben részesiilt, ezen beliil 810 f6 (52,80%) szedett
tablettat, mig 724 paciens (47,20%) kapott infuziot.

1V 1.e. Centrumokban gondozott betegek megoszlasa

A betegszamot illetéen 27/29 centrum szolgaltatott adatot,
mely intézményekben 0sszesen 7213 pécienst gondoztak.
Adataink szerint 8 intézmény 3876 beteget (53,74%) latott
el (400-950 beteg/ centrum), tovabbi 10 kérhaz felelt 2483
egyén (34,42%) gondozasaért (196-348 beteg/ centrum),
mig a fennmaraddé 9 centrum Osszesen 854 pacienst
(11,84%) kezelt (40-150 beteg/ centrum).

1V.2. A kelet-kozép eurdpai orszagok SM centrumainak
tényleges miikodése — Adatok egy 107 millios lakossagu
régiobol

IV 2.a. Reszvételi arany

Kilenc DSNS tagorszagbol 101 centrum kiildott vissza
kérddivet. Ausztridban (3/3), Roméanidban 15/15) ¢és
Szerbidban (5/5) 100%, mig Magyarorszagon 94%
(29/31), Szlovakiaban 90% (9/10), Szlovéniaban 67%
(2/3), Csehorszagban 60% (9/15), Horvatorszagban 50%
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(5/10) és Lengyelorszagban 19% (24/129) volt a részvételi
arany.

1V.2.b. SM ellatas és DMT finanszirozds

A résztvevo orszagokban specializalt SM centrumokban
tortént a betegellatds. A DMT-ket az egészségbiztositd
finanszirozta. Ausztridban, Csehorszdgban, Déanidban ¢és
Németorszagban a  beteggondozas jol  felépitett,
rendszeresen ellendrzott centrumhaldzatban zajlott.

IV 2.c. SM centrum feltételrendszer

Ausztriaban 3/3 centrum teljesitette a minimum és ajanlott
feltételeket. Horvatorszagban 1/5 centrum felelt meg a
minimum ¢és ajanlott kritériumoknak, mig 2/5 intézmény
csak az ajanlott kovetelményt teljesitette. Csehorszagban
5/9 centrum tett eleget a minimum ¢és ajanlott
feltételeknek, mig 1/9 korhazban csak az ajanlott
kritériumok teljestiltek. Magyarorszagon 3/29 centrumban
biztositottdk a minimum ¢€s ajanlott feltételeket egyarant,
mig 7/29 intézmény csak az ajanlott kovetelményeket
teljesitette. Lengyelorszagban 2/24 centrum felelt meg a
minimum ¢és ajanlott feltételeknek, mig 2/24 koérhézban
csak a minimum, 4/24 létesitményben csak az ajanlott

kritériumok teljesiiltek. Romaénidban 1/15 centrum
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biztositotta az ajanlott feltételeket. Szerbidban 1/5 centrum
tett eleget a minimum ¢és ajanlott kritériumoknak, mig 2/5
intézmény csak az ajanlott kovetelményeknek felelt meg.
Szlovakidban 3/9 korhazban teljesiiltek az ajanlott
feltételek. Szlovénidban 0/2 centrum felelt meg a
minimum ¢és ajanlott feltételeknek. A dan és német
referencia centrumban a minimum és ajanlott
kritériumokat is biztositottak. Osszességében 4/9 orszag
centrumai a feltételek dontd tobbségének homogén
elérhetdségét biztositottdk, mig a tobbi néacioban a
kritériumok heterogén elérhetéséget mutattak. Homogén
elérhetdség jellemezte az alabbi feltételeket: SM ndvér,
gyogyszerész, neuroradiologus, belgyodgyasz, pszichiater,
neurorehabilitaci6 és laboratérium, mig a tobbi
kovetelmény teljesiilése kisebb-nagyobb mértékben
heterogén volt.

1V.2.d. DMT haszndlat

Az osztrak, szlovén és szlovak centrumok mindegyike
biztositotta a teljes terapias arzenalt. Horvatorszagban,
Csehorszagban, Szerbidban az intézmények 1-1 DMT
kivételével az  Osszes  farmakont  alkalmaztak.

Horvatorszagban ¢és Lengyelorszagban 15/29 ¢és 16/24
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korhazban volt elérhetd az 6sszes DMT. Romanidban a
gyogyszerek elérhetdsége heterogén volt. A dan és német
referencia centrum a teljes terapids arzenalt biztositotta.

IV 2.e. Tényleges és becsiilt betegszam

A betegszamrol 99/101 centrum adott meg adatot, mely
intézményekben Osszesen 74937 pacienst kezeltek.
Orszagonként dsszehasonlitottuk a kérddivekben jelentett
betegszamot a prevalencia becslésekkel, mely Ausztria és
Csehorszag esetében mutatott hasonlosdgot. Ezzel
szemben a tobbi orszagban jelentds kiilonbségeket
¢észleltiink, mely jelenség a rendszeres regiszter hasznalat
hianyara és elavult prevalencia becslésekre vezethetd
vissza.

IV 2.f. Regiszterhasznalat

Ausztridban, Csehorszagban, Dénidban ¢s
Németorszagban kotelez6 volt a nemzeti regiszter
hasznalata, mig Lengyelorszagban Romanidban ¢és
Szlovakidban Onkéntes alapon zajlott az adatrogzités.
Horvétorszag, Magyarorszag, Szlovénia és Szerbia nem
rendelkezett nemzeti regiszterrel, egyes centrumok
viszont Onkéntes alapon regiondlis vagy nemzetkozi

regiszterbe vittek be adatot.
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V. Diszkusszid és konkluzio

V.1. A magyar sclerosis multiplex centrumok miikiodése a
nemzetkozi ajanlashoz viszonyitva

Az SM centrum feltételrendszer megjelenése Ota nem
zajlott olyan felmérés, mely a mar meglévd centrumok
valés mukodését vizsgalta, ezért f6 célunk volt ennek
feltérképezése. Eredményeink szerint Magyarorszagon
csupan 3 centrum biztositotta a minimum és ajanlott
kritériumokat egyarant, mig 7 intézmény csak az ajanlott
feltételeknek tett eleget. A leggyakoribb hidnyossagok
kozé a spaszticitds és fajdalom specialista, a neuro-
ophtalmologus €s az oto-neurologus tartozott. Hogy a
kevésbé felszerelt intézmények szamdra is elérhetdvé
valjanak ezek a feltételek, megfontolandd regionalis,
minden feltételnek megfeleld6 kozpontok kijeldlése
konzultacids lehetdség biztositasa céljabol. A DMT
hasznalattal kapcsolatos adataink szerint a hazai
centrumok fele alkalmazta a teljes terapias arzenalt, annak
ellenére, hogy Magyarorszadgon a kezeléseket az Orszagos
Egészségiigyi Pénztar (OEP) finanszirozza. Foéként a
magas hatdsossagu infuziok nem voltak elérheték, mely

azzal magyaréazhatd, hogy e szerek alkalmazasa - esetleges
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mellékhatasaik miatt - szorosabb ellenérzést igényel.
Elharitasukra a kevésbé felkésziilt centrumok, a személyi
¢és eszkozos hattér hidnya miatt nem képesek. A NEAK
adatok szerint csak a betegek egyharmada kap magas
hatasossagu szert, mig kétharmaduk alacsony hatasossagu
DMT-t alkalmaz. A betegségaktivitassal kapcsolatos
irodalmi adatokat figyelembe véve, ez azt jelenti, hogy a
magyar betegek egyharmada nem a betegségaktivitdsanak
megfeleld kezelésben részesiil. A betegszamot illetéen ma
Magyarorszdgon 27 centrumban 7213 SM beteget
gondoznak. Ez a szam 2500 fével marad el prevalencia
becslések alapjan varttol, melyet a progressziv korforméju
betegek hidnya magyaraz. Ez a jelenség a megkésett vagy
inadekvat diagnozisnak, illetve a nem megfeleld tiineti
kezelésnek koszonhetd. A haziorvosok ¢€s egyéb
tarsszakmak edukalasa, egy jol felépitett betegit rendszer
hasznélata, illetve a tiineti kezelésben szerepet jatszo
spaszticitas, inkontinencia ¢és fajdalom specialista
biztositasa csOkkentheti e hiatust. Az esélyegyenldség
biztositasa érdekében a személyi és eszkozOs hattér, a
DMT elérhetdség, a betegutak fejlesztése és rendszeres

regiszter-alapu mindségellendrzés elengedhetetlen.

13



V.2. A kelet-kozép eurdpai orszagok SM centrumainak
tényleges miikodése — Adatok egy 107 millios lakossagu
régiobol

A magyarorszagi adatok tiikrében célunk volt a felmérés
nagyobb régidra terjesztése, hogy atfogdbb képet kapjunk
az SM ellatasrol. A vizsgalt DSNS tagorszagokban a
betegellatas specializalt SM centrumokban zajlott, SM
specialistadk és SM ndvérek vezetésével. Tekintettel az
orszagokra jellemz6é egyedi pénziigyi és egészségiigyi
hattérre, és az eltérd intézményi koriilményekre, az ellatas
mindsége nemzetkozi €s orszagos szinten is kiilonbozott.
A minimum feltételek tekintetében a neuropszicholégus,
adminisztrator, beszédterapeuta, fajdalom-, spaszticitas-
¢s inkontinencia specialistak elérhetdsége kisebb-nagyobb
mértékli heterogenitast mutatott. Mint azt az MSCU
ajanlasban is felvetették, tovabbképzés révén az SM
specialistdk és SM ndvérek képesek ellatni a fajdalom-,
spaszticitas- illetve inkontinencia specialista szerepkorét,
ezaltal biztositva az esélyegyenlOségét. Az ajanlott
feltételek terén a mikrobioldgia, elektrofiziologia,
szemészet, sebészet, idegsebészet, sziilész-négyogyaszat,

neuro-ophtalmolégus és oto-neurologus elérhetdsége
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kisebb-nagyobb mértékii heterogenitast mutatott. Erre a
problémara megoldas lehet az osztrak, cseh, dan és német
centrumhalézat adaptalasa. A DMT haszndlatot illetden az
allapithatd meg, hogy annak ellenére, hogy a vizsgalt
orszagokban az egészségbiztositdé finanszirozta a
kezeléseket, csak az orszagok két-harmadanak centrumai
biztositottak a teljes terapias arzenalt, ami a centrumok
személyi és eszk6z0s hatterének hidnyossagaibol fakad. A
betegszam, prevalencia €s regiszterhasznalat kapcsolatat
illetden eredményeink azt sugalljak, hogy csak azokban az
orszagokban egyezett a jelentett betegszam a prevalencia
becslések alapjan varttal, ahol kotelezd volt a regiszteres
adatrogzités. Eredményeink aladtadmasztjdk az MSCU
ajanlas adaptaldsanak sziikségességét, az orszagokra
jellemzd egyedi gazdasagi €s egészségligyi hattérnek
megfelelden. Egy osztrdk és cseh példan alapulo
centrumhalézat kiépitése, a ritkdbb szakmaékkal valo
konzultaciot is lehetévé tenné. Az ellatds mindsége az
egészségligyl minisztérium, egészségbiztositdé ¢s SM
specialistak egyiittmiikodése, és rendszeres regiszter alapu

mindségellendrzés mellett még tovabb javulhat.
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