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Hattér és cél - Az epidemioldgiai adatok

és a kezelt betegek szama alapjan felmerdl,
hogy a magyar sclerosis multiplexes (SM)
betegek alacsonyabb szamban, illetve kisebb
aranyban kapnak betegségmaodositd kezelést
(DMT), mint egyes kornyez6 orszagok SM-
betegei. Ennek okat probaltuk kideriteni.
Médszerek - EIGszor a betegek compli-
ance-ét elemeztik a Nemzeti Egészség-
biztositasi Alapkezeld (NEAK) anonimizalt
adatbazisa alapjan. A NEAK vénybejelentési
adatait 2014. julius 1. és 2021. februar 28.
kozotti idészakra vonatkozdan vizsgalva 6sz-
szesen 5441 beteg kerUlt be az elemzésbe.
A vizsgalat masik részében az SM-betegek
betegltjanak kvantitativ és kvalitativ felméré-
sét végeztuk.

Eredmények - A vizsgalatok szerint a
magyar SM-betegek compliance-e a nem-
zetkdzi SM-terapias adatokhoz képest is jo,
az egyéb neurologiai, illetve mas, példaul
cardiovascularis betegségekéhez képest
pedig kiemelkedd. Nem mondhat¢ ez el

a betegek megkérdezése alapjan tortént
betegltelemzés eredmeényérdl. A betegek
jelezték, hogy gyakran nehezen férnek hozza
az allami egészségligyi ellatashoz. Beteg-
Utjukat kovetve kiderUlt, hogy 3-5 orvosnal
(haziorvos, kulonbodz6 szakorvosok) kellett
megjelennitk a diagndzis megsziletéséig. Az
SM-centrumokrol viszont pozitiv visszajelzést
adtak. Biznak a gondozo orvosaikban, em-
patikusnak talaljak 6ket, amellett, hogy tobb
id6t igényelnének az életmddra vonatkozo
kérdések megbeszélésére.

Kovetkeztetés - Egyes kornyezd orszagok-
kal 6sszehasonlitva Magyarorszagon alacso-
nyabb a kezelt SM-betegek aranya, ami,

Assessment of compliance and patient
pathway among multiple sclerosis pa-

tients on disease modifying treatment
Matyas K, MD; Bobal T; Abonyi Zs

Background and purpose - Epidemiologi-
cal data and the number of patients treated
suggest that the proportion of Hungarian
patients with Multiple Sclerosis (MS) receiv-
ing disease-modifying therapy (DMT) is lower
than in some neighboring countries. We in-
vestigated possible reasons for this.
Methods - First we analysed patient compli-
ance based on an anonymised database of
the National Health Insurance Fund (NHIF).
A total of 5441 patients were included in the
analysis from NHIF prescription data from 1
July 2014 to 28 February 2021. In the second
part of the study, a quantitative and qualita-
tive assessment of patient journeys of MS
patients was conducted.

Results - The compliance of Hungarian

MS patients is good compared to interna-
tional MS treatment data and outstanding
compared to other neurological and other
diseases, e.g. cardiovascular. This cannot be
said about the results of the patient path-
way analysis based on patient interviews.
Patients indicated that they often have dif-
ficulty accessing public health care. Tracing
their pathways revealed that they needed to
see 3-5 doctors (general practitioner, various
specialists) before a diagnosis was made.
However, they gave positive feedback about
MS Centres. They trusted their doctors,
found them empathetic, but they would have
liked more time to discuss lifestyle issues.
Conclusion - Compared to some neighbou-
ring countries, Hungary has a lower propor-
tion of patients with treated MS, which, given
the good compliance of patients, highlights
the problem of patient path in Hungary.
Further training of fellow physicians is also a
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mivel a betegek compliance-e megfeleld, a
hazai betegutproblémara hivja fel a figyel-
met. Az orvoskollégak tovabbképzése az
SM-specialista neurolégusoknak is feladata.
Ahogyan a stroke leggyakoribb tlineteit sike-

task for neurologists specialising in MS. Just
as the most common symptoms of stroke
have been successfully introduced into the
public consciousness, the same can be the
aim for MS.

rult bevezetni a kdzgondolkodasba, cél lehet

ugyanez az SM-mel kapcsolatban is.

Kulesszavak: sclerosis multiplex, beteg-
ségmaodositd kezelés, adatbazis, betegut,
compliance, adherencia, perzisztencia,

Magyarorszag

ﬁ sclerosis multiplex az egyik leggyakoribb — gyulla-
asos ¢és degenerativ jegyeket is mutatd —, jelenleg

autoimmunnak tartott kdzponti idegrendszeri betegség.
Gyakorisaga foldrajzi teriiletenként, éghajlati 6venként
kiilonboz6, az Egyenlitétdl tavolodva né. Az MS Atlas
szerint (2020)! 2,8 millidra becsiilik a Foldon é16 SM-
betegek szamat (35,9 £6/100 000 lakos). A 2013-t6l indi-
tott vizsgalatuk szerint az SM prevalencidja minden fold-
rajzi régidban nd. A 75 vizsgalt orszag Osszesitett adatai
alapjén az incidencia 2,1/100 000 f6/év, az atlagéletkor
a diagnoziskor 32 év, a ndk aranya a férfiakhoz képest
kétszeres. Magyarorszag a kdzlemény alapjan a kdzepes
rizik6ju orszagok kozé tartozik, mig Kanada a vilagelsd
200/100 000 f6 feletti prevalenciaval. Az egész orszagot
atfogd epidemioldgiai vizsgalat Magyarorszdgon eddig
nem tortént. Megyei és regiondlis vizsgalatok eredményei
kertiltek kozlésre: Pécs (1994)%, Székesfehérvar (1994)%,
Szeged (1998, 2001, 2014, 2020)*7, Debrecen (2015)3%.
Orszagos adatokat a Nemzeti Egészségbiztositasi Alap-
kezeld (NEAK) adatbazisanak elemzése alapjan kozoltek
(Budapest 2020)°, ami alatamasztotta, hogy a betegszam
mar a 2010-es évekre orszagosan 10 ezer {6 f6l¢ emel-
kedhetett. A legfrissebb adatok szerint, a Szegedi Tudo-
manyegyetem Neurologiai Klinikdjan vezetett betegre-
giszter elemzése alapjan’ a prevalencia 101,8/100 000 o,
mig a budapesti NEAK-adatbazis elemzése eredménye-
képpen ko6zolt adat’ 127,2/100 000 f6, vagyis a magyar
SM-betegek szdma tobb mint 10 000-re tehetd. Koziilik
jelenleg 4500 beteg részesiil betegségmodositd gyogy-
szeres kezelésben.

Az irodalomban kevés adat taldlhat6 az egyes orszagok
DMT-ben részesiildé SM-betegeinek szamarol. Piackuta-
tasok ugyan rendszeresen torténnek, de ezek eredményeit
nem publikaljak. Nemzeti regiszter kevés orszagban 1éte-
zik, bar ezek szama drvendetes mddon egyre nd. Az elér-
het6 adatok alapjan'® az latszik, hogy a nyugati vilagban
a kezelt betegek szama tobbnyire magasabb, €s régionk-

Keywords: multiple sclerosis, disease
modifying therapy, database, patient path-
way, compliance, adherence, persistence,
Hungary

ROVIDITESEK

DMT: betegségmodosito kezelés (Disease
Modifying Therapy)

im.: intramuscularis

iv.. intravénas

PP: primer progressziv

RR: relapszalo-remittalo

sc.: subcutan

SM: sclerosis multiplex

SP: szekunder progressziv

ban is vannak olyan orszagok, ahol az epidemioldgia
alapjan szamitott dsszes beteg nagyobb része kap DMT-t,
mint hazankban. Egy kelet- és kozép-eurdpai szakértd
testiilet kozleményének' megallapitasai kozt szerepel,
hogy foldrajzi régionk orszagai — kiilonbozé mérték-
ben — kevésbé engedhetik meg a DMT-k finanszirozasat,
mint a nyugati orszagok. Mellette emlitik, hogy a kelet-
¢és kozép-europai orszagokban a munkaképes kora SM-
betegek 40%-a nem dolgozik. A kdrnyezd orszagokban
a hazankéhoz hasonld a betegségprevalencia’: Auszt-
ria 158,9/100000, Lengyelorszag 108,5/100 000, Hor-
vatorszag 143,8/100 000, Bajororszag 166,7-266,36/
100 000. A DMT-t kap6 betegek szamardl — mint ko-
rabban emlitettilk — sokkal kevesebb hozzaférhet adat
all rendelkezésre. Csehorszagban — ReMuS (2021)"? —
14 419 a kezeltek szama (10,51 milli6 lakos), ami lénye-
gesen magasabb, mint Magyarorszagon.

Felmertil a kérdés, hogy mi allhat a kiilonbség hatteré-
ben azon tul, hogy az 11j kezelésekhez altalaban finanszi-
rozasi okbol késobb férhetnek hozzé hazénkban a bete-
gek, mint tobb szomszédos orszagban'®. Vizsgalatunkban
egyrészt a beteg-egylittmiikddés mindségét mértik fel
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abbdl a célbol, hogy esetleg a rosszabb compliance okoz-
hatja-e Magyarorszagon a kezeltek alacsonyabb szdmat,
masrészt a betegutak kvalitativ (mélyinterju felvétele) és
kvantitativ (kérdives megkeresés) elemzésével, a beteg-
ség felismerésének id6tartamat és a gyogyszeres terapia
inditasanak eldzményét igyekeztiink felderiteni.

Médszer
Alapfogalmak!+ 15

A compliance (megfelelés, engedelmesség) kifejezi, hogy
mennyire felel meg a beteg az orvostdl kapott terapids
eléirasnak, mennyire tartja be az orvos utasitasait. A kulcs
az orvos kezében van, a beteg a folyamatban passziv sze-
repet jatszik. Az adherencia (egyiittmiikiodés, terapiahii-
ség) WHO szerinti meghatarozésa: ,,az egyén egészség-
iigyi szakemberrel egyeztetett ajanlasoknak megfeleld vi-
selkedése a gyogyszerszedés, diéta és az ¢letmodvaltozas
teriiletén”. A beteg a terapia aktiv résztvevéje. A WHO
kiemeli a compliance €s az adherencia kozti kiilonbséget:
a betegek egylittmikddéséhez sziikséges, hogy a beteg
egyetértsen azokkal az ajanlasokkal, javaslatokkal, ame-
lyeket a kezelés soran kovetnie kell. A kiilsé motivacio
mellett belsé motivacio, egészségtudatossag is sziikséges.
A perzisztencia a folyamatos gyogyszerszedés idotarta-
mat jelzi. Kival6an alkalmas a compliance és az adheren-
cia mérésére. A perzisztencia vizsgalata soran definialni
kell egy napokban meghatarozott, igynevezett terapias
rést (permissible gap, grace-period), amig megengedett
a terapia atmeneti sziineteltetése.

A beteg-egylittmiikodés megitélése

A beteg-egylittmiikddés megitélésére az IQVIA segit-
ségével a NEAK vénybejelentési adatait hasznaltuk fel,
ami a lakossag 100%-at lefedd, részletes, betegszinti,
de anonim betekintésre ad lehetdséget. A vizsgalt id6-
szak 2014. jalius 1. és 2021. februar 28. kozott volt. A
vizsgalati populacio bevalasztasi kritériumai a kdvet-
kezdk voltak: a beteg legalabb egy betegségmodositd
kezelésben részesiilt a vizsgalt id6szakban, €s a terapia
indulésa eldtt legalabb 1 éves SM-mel kapcsolatos be-
tegségtorténet lathato a betegttban. A tanulmany e részé-
nek célja az volt, hogy attekintést és teljes képet adjon az
SM-betegek compliance-érél. Az eredmények statiszti-
kai szignifikanciajanak mérése y>-probaval tortént. (A y*-
proba két mindségi valtozd kozotti kapesolat elemzésére
alkalmazhato statisztikai proba. Segit kideriteni, hogy két
mindségi valtozo kozotti hasonldsadg vagy kiilonbség a
véletlennek, vagy a kozottik levé kapcsolatnak koszon-
het6-e.)

A betegpopuldciora szamitott compliance kiszamita-
si modja: a teljes vizsgalt populacid esetében a DMT ti-
pusatdl fiiggetleniil megallapitjuk az 6sszes nap szamat,

amelyre megtortént a gydgyszerkivaltas, és ezt az értéket
elosztjuk az dsszes beteg esetében lehetséges terapias na-
pok szamaval (az elsé DMT ¢és a vizsgalat vége kozott
eltelt napok). Ebben a fajta vizsgalatban a barmilyen ok
miatt sziinetelt kezelés noncompliant idészakként jelenik
meg (példaul kiilonb6zé DMT-k kdzotti valtas miatti te-
rapids sziinet, varandossag stb.). Azonban, ha ugyneve-
zett sulyozott atlagot szamitunk, az egyes DMT-k eseté-
ben az adagolas gyakorisaga €s a terapia hossza alapjan
szamitjuk a terdpiahtiséget. Ekkor minden beteg esetében
azonositjuk az 6sszes kivaltott terapias napot, és eloszt-
juk a terapian toltott 6sszes idével. Az igy kapott DMT-
nként mért compliance-értéket stulyozzuk a vizsgalt
idészakban az adott terdpian 1évé betegek szamaval, és
atlagot vonunk bel6le.

A vizsgalt szempontok

Arra kerestiink valaszt, befolydsolja-e a betegek comp-
liance-ét az életkor, a nem, a gydgyszerbeviteli forma
(oralis vagy parenteralis), az, hogy platform-, vagy ma-
gasabb hatékonysagu szert kap-e, €s a terapia kezdetétol
eltelt id6tartam. Ezekkel kapcsolatban nullhipotéziseket
allitottunk fel (a statisztikai modszer miatt a nullhipotézist
ugy kellett megfogalmazni, hogy nem fiiggenek egymas-
tol a vizsgalt ,,mindségi valtozok™). Nullhipotéziseink: 1.
a compliance mértéke és az ¢letkor egymastol fiiggetlen
valtozok, 2. a compliance mértéke és a nem egymastol
fiiggetlen valtozok, 3. a platform- és a magasabb haté-
konysagu szereket alkalmazo betegek compliance-e egy-
mastdl fiiggetlen valtozok, 4. a compliance mértéke ¢€s
a gyogyszerbeviteli forma egymastol fliggetlen valtozok,
5. a compliance mértéke és a terapia kezdd éve (milyen
hosszan van az adott kezelésen a beteg) egymastol fiig-
getlen valtozok. A compliance-vizsgalatnal, ha a beteg
tobb terapiat kapott a vizsgalati idészakban, tobbszor is
szerepel az elemzésben. {gy a compliance-vizsgalatban
szerepld betegek Osszlétszama magasabb, mint a vizsgalt
populéciot leird tigynevezett disztinkt betegszam.

A jelen vizsgalatban azok a gyogyszerek szerepelnek,
amelyek az adott id6szakban NEAK-finanszirozast kap-
tak. Platformszerek: Oralis: dimetil-fumarat, terifluno-
mid. Parenteralis: glatiramer acetat, interferon béta-la
im. és sc., interferon béta-1b sc. Magas potencialu szerek:
Oralis: fingolimod, kladribin. Parenteralis: natalizumab
iv., alemtuzumab iv., okrelizumab iv. A compliance mé-
résére az alkalmazasi eléirasokban leirt terapias adagola-
si gyakorisagot vettiik alapul, illetve az ez alapjan kalku-
lalt napi terapias dozist.

A betegutak felmérése egy hazai SM-betegek bevo-
nasaval készitett atfogd kvantitativ (80 f6) és kvalitativ
(a 80 betegbdl 12 £0) vizsgalattal tortént 2021. majus—
juliusban. A kvantitativ, kortilbeliil 25 perc alatt kit6lthetd
kérddives vizsgalat kérdései a betegit mellett a betegek
tiineteire, a betegség miatti nehézségekre, az egészség-
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iigyi ellatassal valo elégedettségre is vo-
natkoztak. A vizsgalat kvalitativ része 50

perces mélyinterjik formajaban tértént. Az Eletkor

1. tablazat. A vizsgdit betegpopuldcié adatai

Betegszam A betegek aranya %

Inspira Research Kft. piackutatdsa soran

Férfi N8 Osszesen  Férfi N&

olyan, SM-centrumban kezelt betegeket

kerestek meg, akiknél a vizsgdlat eltt ha- 02

90 117 207 43% 57%

rom évben sziiletett diagnozis, illetve in- 20-29

384 719 1103 35% 65%

dult el a betegségmoddosito kezelés. 30-39

567 1157 1724 33% 67%

40-49

447 969 1416 32% 68%

Eredmények 50-59

201 459 660 30% 70%

Beteg-egyiittmiikodés 60-69

87 144 231 38% 62%

70+

31 69 100 31% 69%

Compliance tekintetében a kovetkezd para-  (jsszesen

1807 3634 5441 33% 67%

métereket vizsgaltuk: életkor, nem, a plat-
formgyogyszer beviteli forméaja, platform

vagy magas hatékonysagu-e a gyogyszer,
illetve a terapia kezdete ota eltelt idotartam.

A NEAK vénybejelentési adatait 2014.
julius 1. és 2021. februar 28. kozotti ido-
szakra vonatkozodan vizsgalva Osszesen
5441 beteg keriilt be az elemzésbe.

Az alkalmazott modszertan szerint egy
beteg akkor tekinthetd terapiat kdvetdnek,
ha az elsd terapids nap és a kutatds vége
kozott kivaltott dozisai altal lefedett tera-
pias napok legalabb 70%, 80% vagy 90%
felett fedték az elsd és utolsd terapias nap
kozott eltelt teljes id6t. A 70% alatti érték
noncompliant kategéria. Az abrakon szin-
skalaval jeleztiik ezeket a csoportokat; a
grafikonok az adott szempont szerinti po-
pulaciok Osszlétszamat, valamint azt mu-
tatjak, hogy ezeken belill milyen az egyes
»compliance-mértéki” csoportba tartozd

Betegszam
(f6)

A compliance-
betegcsoportok
szazalékos
megoszlasa

Eletkori
csoportok
(év)

I o0<

222 1,755

3,219

2,986 1,382

85% 81%

0-19 20-29 | 30-39 40-49 50-59 60-69 70+

Betegcsoportok a compliance
mértéke (%) alapjan

Ml30-90 [ 70-s0 MM<70

betegek szazalékos megoszlasa.

A vizsgalt betegpopulacid adatait (disz-
tinkt betegszam) az 1. tablazat foglalja 6sz-
sze.

Koresoportok szerinti compliance

x> =0,0049473, p < 0,05, aminek alapjan 95%-os szinten
elvethetjiik azt a nullhipotézist, hogy a korcsoportok és
a compliance fiiggetlen valtozok, mert a compliance bi-
zonyos korcsoportok kozott eltérd (1. abra). A post-hoc
tesztek elvégzése utan azt lattuk, hogy a korcsoportok
kozott csak csekély eltérések vannak. A 20-29 éves kor-
osztalyban alacsonyabb a compliance, mint az iddsebb
korcsoportokban — kivéve az igen alacsony l1étszamu 70
¢év feletti korosztalyt —, de az iddsebb korosztalyok ko-
zotti kiilonbségek nem szignifikansak. Osszességében
tendencia sem figyelheté meg, nem mondhatjuk, hogy az
idésebb betegek compliance-e jobb. Azt viszont megal-

1. dbra. Compliance életkori csoportok szerint

lapithatjuk, hogy a 20-29 éves korosztaly compliance-e
rosszabb, mint a tobbi korosztalyé (ismét kivéve az igen
alacsony létszamu 70 évnél iddsebb csoportot.)

Nemek szerinti compliance

> = 0,137699549, p > 0,05, igy 95%-os biztonsaggal
nem vethetjik el a nullhipotézist, vagyis a nem ¢és a
compliance fiiggetlenek egymadstol (2. abra). Nem iga-
zolhat6 kiilonbség a ndk és a férfiak compliance-e kozt.

Gyogyszerbeviteli formdak szerinti compliance
x> = 7,56315E-76, p < 0,01; nullhipotézist 99%-o0s szin-

ten elvethetjiik, tehat a compliance nem filiggetlen a
gyogyszeres kezelés formajatol (3. abra). A compliance
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Betegszam
(f6)

A compliance-
betegcsoportok
szazalékos
megoszlasa

férfi ndé
Betegcsoportok a compliance
M oo< MMg0-90 WH70-80 MM<70 | odioon) alapian
N J

2. abra. Compliance kilénbeség nemek szerint

mindkét adagolasi forma esetén abszolit értékben ma-
gas, de megfigyelhetd, hogy az oralis alkalmazas esetén
ez az érték még jobb, mint az dninjekcidzasi formanal.

Compliance az alapjan, hogy platform-, vagy magasabb
hatékonysagu szert kap a beteg

¥ = 3,79701E-55, p < 0,01; igy a nullhipotézist 99%-os
szinten elvethetjiik, kovetkezésképp a platformszere-
ken és a magasabb hatékonysagu szereken levd betegek
compliance-e kiilonbozik (4. abra). A platformszereket
alkalmazok compliance-e alacsonyabb.

Compliance a DMT kezdetének idotartama szerint

¥ =5,44261E-10, p < 0,01; a nullhipotézis 99%-0s szin-
ten elvethetd, igy a terapia kezdetétdl eltelt id6tartam és
a compliance nem fiiggetlen (5. 4bra). Az viszont nem
igaz, hogy a compliance az évek muldsaval folyamatosan
csokken. Azt lattuk, hogy a 2019-ben indult terapiaknal
rosszabb a compliance a 2020-ban indulékhoz képest, és
a 2017-ben induloknal szintén rosszabb a 2018-ban kez-

dokhoz képest. Ezek a példak alatamaszt-

Oralis

Injekciods

A compliance-betegcsoportok %-os megoszlasa

-0 Boos s o<

Betegcsoportok a compliance mértéke (%) alapjan

G

jak a feltételezést, de nem szignifikansak

?fzgegszam minden kovetkezd évben. Egyes években
4,718 a compliance nagyon hasonlé marad. To-
vabbi érdekes eredmény, hogy 2014-ben

és 2015-ben magasabb volt a compliance,

4,364 mint 2016-ban vagy 2017-ben, azaz né-
1 o0 hany évben forditott valtozas tapasztalhatod

az elézé év(ek)hez képest a compliance-
ben, ami ellentmond az eredeti feltétele-
zésnek. A betegek csoportositasa az elsé te-
rdpia éve szerint tortént. Az azonos évben
) terapiat kezdd betegeket soroltuk egy-egy

3. abra. Gyogyszerbeviteli formdk szerinti compliance (platform-

szerek)

csoportba, és igy vizsgaltuk meg az egyes
csoportokban tapasztalt atlagos terapiahii-
séget.

Osszességében is j6 dtlagos compliance-

Platform

Nagy
hatékonysagu
szerek

A compliance-betegcsoportok %-o0s megoszlasa

Betegcsoportok a compliance mértéke (%) alapjan

&

B0 B7os0 [lso-o0 M oo<

~  eértékeket talaltunk vizsgalatunkban: a bete-
gek tobb mint felének (53%) a compliance-e
90%-0s vagy annal jobb. A paciensek 63%-
a 80%-os, vagy e folotti compliance-ii, és
69%-uknal a compliance 70%-0s vagy e
folotti. Sulyozott dtlag szamitasa esetén
pedig ez az érték kiemelkedden jo: 86%
t azoknak a betegeknek az ardnya, akiknél a
compliance 90%-o0s vagy jobb. A betegek
96%-anak compliance-e 80%-o0s vagy e
folotti, és csaknem minden beteg — 99% —
compliance-e 70%-os vagy e folotti.

Betegszam
(f6)

7,734

4. abra. Compliance az alapjan, hogy platform-, vagy magasabb

hatékonysdgu szert kap a beteg

Az eredeti célkitizésiinkre keresett va-
laszokon tul az alabbi, altalunk kiemelésre
érdemes adatokat talaltuk: Tendencia fi-
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A terapiakezdés
éve

2014 83%

2015 83%
2016 79%
2017 77%
2018 85%

2019 86%

5%

2020 92%

100%

A compliance-betegcsoportok szazalékos megoszlasa
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Betegcsoportok a compliance mértéke (%) alapjan

2021

&

B A tankdnyvi adatokkal ellentétben a be-
tegek a kezdeti tiinetek kozil a kimeriilt-
séget ¢s a fajdalmat emlitették leggyak-
rabban. Bar igen zavaronak talaltdk az
elsd tiineteket, csak 50%-uk fordult rogton
orvoshoz. A fiatalabbak, a 20-29 évesek
korében alacsonyabb volt a panaszokat ba-
gatellizalok aranya, 6k nagyobb aranyban
kerestek fel azonnal orvost. Az elsd tiinetek
sordn tizbol ketten vény nélkiil kivalthatd
gyogyszerekkel, a tobbiek valamilyen mas
uton (vitaminok, étrend-kiegészitdk, alter-
nativ gydgyaszat) probaltak javulast elérni.
Azok kozil, akik nem fordultak azonnal
orvoshoz, minden harmadik beteg 3 hona-
pon belil mégis kért egészségiigyi segit-
séget, azonban az Osszes valaszado koziil
minden hatodik beteg csak fél vagy akar
egy ¢éven tul keresett fel eldszor orvost.

100%

5. abra. Compliance a DMT kezdetének idépontja szerint

gyelhetd meg az ordlis terapidk térnyerésében az injek-
cios terapiakkal szemben. Ugyanilyen eltolodas lathatod
a platformszerekrél a magasabb potencialu szerek felé.
Tehat a terapiavaltasok a szakmai szempontoknak meg-
feleloen mellékhatas, illetve eszkalacié miatt torténnek.
Megallapithatd volt az is, hogy az els6 SM-, vagy SM-
hez kapcsolodo diagndzis és a betegségmodositod kezelés
megkezdése kozti id6 a vizsgalt idoszak alatt rovidiilt.

Betegut

A betegutvizsgalatban részt vevok tobbségét tobb szaz
beteget gondozd, nagy SM-centrumban kezelik. A be-
tegek bevonasa gondozo orvosaikon keresztiil tortént. A
kérddives kutatasban részt vevo 80 f6 78%-a nd, 22%-a
férfi. Atlagos életkoruk 39 év. Olyan betegek keriiltek
a vizsgalatba, akiknek a piackutatas elotti harom évben
sziiletett a diagnézisuk, illetve indult el betegségmaddosi-
t6 kezelésiik. Egyotodiiknek van egyéb, tartésan fennalld
kréonikus betegsége, ami leggyakrabban magasvérnyo-
mas-betegség ¢és allergia. 85% RRSM-ben, 10% PPSM-
ben, 5% SPSM-ben szenved. A megkérdezett betegek
kozel fele (45%) Budapesten €1, 56%-ukat kétszaznal
tobb beteget ellatd centrumban gondozzak. Az adataik
feldolgozasa 2022-ben tortént.

A 25 perces kérdoives vizsgalatban 80 f6 vett részt.
Koziiliik 12 beteggel késziilt 50 perces mélyinterju. Cé-
lunk annak megitélése volt, hogy a beteg milyen utat jart
be addig, mire diagnosztizaltak SM-betegségét (6. abra).
A kérdéiv a betegutra vonatkozé kérdések mellett a tii-
netekre, a betegség miatti nehézségekre is rakérdezett,
valamint arra, hogy mennyire elégedettek a betegek az
egészségiigyi ellatasukkal.

A késlekedésre kiilonb6zé magyaraza-

tot adtak: mulhatott azon, hogy mennyire

érezték komolynak a tlineteiket, mennyire
gatoltdk azok a mindennapokat, mennyire tulajdonitot-
tak jelentdséget nekik. Tovabba milyen a beteg szemé-
lyisége, milyen volt az élethelyzete, milyen gyakran vett
igénybe egyébként orvosi ellatast. (Mivel a részvételre a
2018-ban, 2019-ben és 2020-ban diagnosztizalt betege-
ket kérték fel, a tobbségiiket a koronavirus-jarvany miatti
egészségiigyi korlatozasok nem érintették, hiszen 2020.
marciusban adtak hirt eldszor idehaza koronavirusos be-
tegekrdl.) Fontos, hogy mivel a kutatds SM-centrumban
kezelt betegek korében zajlott, azokrdl nincs hir, akik
esetleg a mai napig ugy élnek SM-betegségiikkel, hogy
nem keriiltek diagnézisra. A mar diagnosztizalt betegek
torténeteibol azonban igy is kovetkeztetni lehet a problé-
mas pontokra.

A kérddives kutatds eredményei szerint a betegek
54%-a — kiilonosen a 40 év felettiek — érezte ugy, hogy
nehéz volt elérnie az allami egészségiigyi ellatast. 33%
ezt a nehézséget ,,jelentdsen”, 21% pedig ,,valamelyest”
szavakkal mindsitette.

Osszességében a betegek 40%-a csak a 4. vagy 5. allo-
masnal jutott el az SM-diagndzisig, amit vagy altalanos
neurolégusnal, vagy SM-centrumban kapott. Atlagosan
négy kiillonbdzd orvosnal (pontos atlagérték: 3,6) jart
egy beteg, mire eljutott az SM-diagnézishoz. Legtdb-
ben haziorvosnal vagy szemésznél jelentkeznek elészor,
de siirgdsségi ellatas, fiil-orr-gégészet €s reumatologia
kozvetitésével is érkeztek neuroléogushoz és/vagy SM-
centrumba.

Az SM-centrumban torténd ellatasukrol pozitiv visz-
szajelzést adtak. A kérddives felmérés szerint a betegek
95%-a megbizik SM-szakorvosaban, 85% tartja 6t em-
patikusnak, és csak 3% érezte ugy, hogy nem kap tdle
elegendd tamogatast. A betegellatasra jutod idével kap-
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6. abra. A tipikus beteguit (6sszefoglalds). Az dbra a kvantitativ kutatds legfontosabb, dltaldnosan értelmezhetd
eredményeit dsszegzi, ugyanakkor a gyakorlatban sok az egyéni eset, betegtit

csolatban viszont csak 55%-uk gondolja gy, hogy orvo-
sanak mindig jut ra elég ideje. Kevesebben elégedettek a
hétkoznapi sziikségletekkel, életmoddal kapcsolatos kér-
désekre és tanacsadasra forditott idovel. A gondoz6 orvos
vonatkozasaban a betegek 46%-a, az SM-ndvérek tekinte-
tében 34%-a igényelne tobb id6t. Az SM-szakorvosokkal
és SM-ndvérekkel vald kapcsolatukat 6sszességében po-
zitivnak itélték a betegek. Kideriilt az is, hogy minél na-
gyobb SM-centrumban kezeltek valakit, annal elégedet-
tebb volt az ellatassal. Egy friss kozlemény magyarazatot
adhat ennek hatterére. A Szegedi Tudoméanyegyetem Ne-
urologiai Klinikajanak vizsgalata'® kérdéives modszerrel
gyljtotte dssze a hazai SM-centrumok anyagi és targyi
lehetdségeit. Azt vizsgaltak, hogy a magyar centrumok
mennyire felelnek meg a 2019-es nemzetkdzi kovetel-
ményeknek'” . Eredményeik szerint a vizsgalatban
részt vevo kozel 30 centrum koziil dsszesen hét teljesiti
a kovetelményrendszerben meghatarozott minimalis és
ajanlott nemzetkozi kritériumokat, tovabbi harom pedig
csak a minimumfeltételeknek felel meg. Ezen tiz centrum
mindegyike tobb szaz SM-beteget ellaté nagy centrum.
A tobbi centrumban — nagysagatol fliggetleniil — a mini-
mumfeltételek sem teljestilnek. Ugyanez a vizsgalat az
egyes centrumokban elérheté DMT-ket is vizsgalta. Azt
talaltak, hogy a magas hatékonysagu terapiakhoz az or-
szagban egyenetleniil férnek hozza a betegek.

Megbeszélés

Az irodalomban felvaltva compliance- ¢s adheren-
ciaadatokat taldlunk a kiilonb6z6 betegségekben szen-
vedok terapias szokasairdl. Tanulmanyunk szempontja-

bol ezeket dsszevethetének gondoljuk, ezért idézziik az
adherenciaadatokat is.

galva vilagszerte 50% koriili adherenciat mérnek, igy
példaul cardiovascularis betegségekben'®, koztiik a ma-
gasvérnyomas-betegségben® is. A neuroldgiai indikéaci-
okkal alkalmazott hosszt tava kezelések esetén hasonlo
adatokat talalunk: 36 vizsgalat 6sszefoglal6 adatai szerint
epilepsziaban?' 50% koriili compliance-re szamithatunk,
Parkinson-betegségben® USA-adatok szerint 54%-ra.

Nemzetkozi SM-adherenciavizsgalatok® — a mérés
modszerétdl fliggéen — 15-53% kozé teszik a beteg-
ségmodositd kezelések alkalmazasanak elsé két évében
a nonadherens betegek aranyat. Egy 24 honapos német
vizsgalatban** injekcios szerekkel a betegeknek csak
32,3%-a volt adherens, még ugy is, hogy a 20%-o0s vagy
alacsonyabb kihagyést még adherensnek tekintették.

A magyarorszagi DMT compliance-adatai joval ked-
vezdbbek. A compliance-atlagérték (teljes vizsgalt at-
lagpopulacid, ahol barmilyen okbol kifolyolag sziinetelt
kezelés — példaul kiilonb6zé DMT-k kozotti valtas miatti
terapids sziinet, varanddssag — noncompliant idészakként
jelenik meg) is magas, 54-69%, a sulyozott atlagérték
pedig kimagaslo, 86—99%!

A j6 eredményeket els6sorban a magyar SM-centru-
mokban végzett szinvonalas szakmai munkanak tulajdo-
nitjuk. A betegségmodosité kezeléseket — azok beveze-
tése Ota — e centrumokban kapjak a betegek. Bar a nem-
zetkdzi minimumfeltételek és ajanlasok csak kevésben
teljesiilnek maradéktalanul, és a magas hatékonysagu ke-
zelésekhez sem egyenletes a hozzajutas az orszag teriile-
tén, a centrumokba keriilt betegeket rendszeresen hozza-
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érté neuroldgusok ellendrzik mindeniitt. E neurolégusok
mellett SM-névérek dolgoznak. Mind az orvosok, mind a
névérek folyamatos képzést kapnak. A betegedukacio is
rendszeres, amiben jelentds szerepe van a szakmai szer-
vezet (Magyar Neuroimmunoldgiai Tarsasag) €s a be-
tegszervezet (Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért
Alapitvany) egytittmiikddésének.

Kiemelnénk, hogy a compliance életkorral valo 6sz-
szefiiggésének vizsgalatakor a legrosszabb eredményt a
20-29 év kozotti korosztalyban talaltuk. Ugy gondoljuk,
hogy aranyaiban ebben a csoportban van a legtdbb ,,kez-
d6” SM-beteg, aki kiizd a diagnoézis elfogadasaval, és
épp egy hosszu tavu kezelést kezd. Helyzetiik jelenthetne
nagyobb motivacidt is, de jelen vizsgalat adatai inkabb
bizonytalansagukat jelzi, felhivva a figyelmet arra, hogy
naluk kiemelt fontossagu az edukacio és a gondozas.

A magasabb aktivitasu szerek mellett tapasztalt jobb
compliance hatterében részben az allhat, hogy a vizsgalt
idészakban ezeket a szereket még rovidebb ideig kaptak.
Tovabbi magyarazat lehet, hogy a magasabb kockazata
betegek tobbet kockaztatnak, ha kihagyjak a kezelést. E
terapidk egy részének beaddsa intézményhez kotott, igy
a szorosabb kontroll is szerepet jatszhat a jobb comp-
liance-ben.

Az, hogy egyes kdrnyez0 orszagokkal dsszehasonlitva
Magyarorszagon alacsonyabb a kezelt SM-betegek ara-
nya, a hazai ,betegltprobléma” felé tereli a figyelmet,
mivel ugy tlinik, a betegek compliance-e megfelels. A
betegtttal kapcsolatos felmérésbol az deriil ki, hogy még
a tajékozottabbnak mondhaté betegek is kitérokkel kertil-
nek el a megfelelé szakemberhez. A betegség természete
— a korai bizonytalan, hullamz6 mértékii tiinetek — is nehe-
ziti a korai diagnozist. Ugyanakkor fontos, hogy mind a
lakossag, mind a haziorvosok, a tarsszakorvosok vagy a
nem SM-specialista neurolégusok is mieldbb gondolja-
nak arra a tiinetek ,,jellemz6” egyiittallasa esetén, hogy
neurologiai vizsgalat, illetve azon beliil SM iranyaba
vald vizsgalat is indokolt lehet. A diagndzis még az id6-
ben specialistahoz kiildott betegek esetén is késlekedhet,
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