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Prefacio

Elaboramos o Atlas da EM em 2008 com o World Health Organization para
fazer frente a enorme falta de dados sobre EM em todo o mundo. Continuamos
aperfeicoando e melhorando a metodologia com a nossa segunda edigao
em 2013 e esta mais recente edi¢cdo nao é excecdo. Fomos capaz de recolher
dados de 115 paises cobrindo 87% dos paises do mundo populagdo. Também
melhoramos a forma como preenchemos as lacunas, fazendo a nossa
estimativa de 2,8 milhdes de pessoas que vivem com EM em todo o mundo.
O Atlas mostra um nimero muito maior de criangas e jovens com menos

de 18 anos vivendo com EM do que se sabia antes. Confirma a elevada
proporcdo de mulheres que vivem com EM e mostra uma variagdo nesta
proporc¢ao entre diferentes regides. Estas e outras descobertas precisam

de atengao na investigacdo médica e na formacgdo dos cuidados de saude e
politicas para melhorar a qualidade de vida das pessoas que vivem com EM.

Desde a ultima edi¢do do Atlas da EM, em 2013, encontramos melhoria
continua das diretrizes de diagndstico e das suas diretrizes globais, a
adocdo permite que muitas pessoas com EM sejam diagnosticadas mais
cedo no curso da doenca. Este é um dos fatores que contribuem para a
nossa estimativa mais elevada do nimero total de pessoas que vivem
com EM. Claro que, o que é importante, um diagnédstico anterior abre a
janela para intervencao eficaz anterior com terapias modificadoras da
doenca e oferece a possibilidade de adiar a acumulagao de deficiéncia.

A nivel mundial, ha melhorias na qualidade dos dados, com 14 novos paises
podendo comunicar dados pela primeira vez e 84% citando dados de registo

de EM para os seus numeros da prevaléncia, um aumento de 13% desde 2013.
Mas ha ainda grandes lacunas no nosso entendimento, particularmente em
torno da incidéncia, EM pediatria e EM em paises de baixo rendimento e Africa.

Esperamos que a comunidade da EM nos ajude a preencher estas lacunas e
ajudar a manter o Atlas atualizado, através da comunicagao de novos dados
epidemiolégicos através do site www.atlasofms.org e que as pessoas afetadas
por EM, profissionais de salde, investigadores e grupos de doentes de EM e
organizagdes tirem o maximo partido deste recurso vital de fonte aberta.

Peer Baneke
CEO da Federagao Internacional de EM
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Esta 3¢ edicdo do Atlas dos EM fornecer dados atualizados
sobre a prevaléncia e incidéncia de esclerose miiltipla em

torno do mundo. A informagdo apresentada nesta 3¢ edig¢éo

ira orientar politicos, planejadores de satide e especialistas, a
fim de diminuir as desigualdades e melhorar os cuidados

aos pacientes de EM a nivel global. Fornece uma ferramenta
valiosa para a tomada de decisées e o planeamento de servigcos
para diagnosticar, tratar e apoiar pessoas com EM.

Tarun Dua
Chefe de Unidade, Unidade de Saude do Cérebro,
Departamento de Salde Mental e utilizagado de

substancias, Organizagdo Mundial de Saude ; 3 \



OqueéaEM?

« AEsclerose Multipla (EM) é uma condicao neuroldgica que afe-
ta o cérebro e a medula espinhal (o sistema nervoso central),
que controla todas as fungoes corporais.

» A EM causa danos no revestimento que protege os nervos
(mielina). A mielinaisola os nervos, agindo como a cobertura de
um fio elétrico. A perda de mielina (desmielinizacao) é acom-
panhada de uma perturbacao na capacidade dos nervos para
conduzir impulsos elétricos para o cérebro. Isso causa uma
série de sintomas de EM, tais como visao desfocada, membros
fracos, sensacao de formigamento, tonturas e fadiga.

» Os sintomas da EM variam muito entre as pessoas. Para algu-
mas pessoas, a EM é caracterizada por periodos de recaida e
remissdo enquanto para outros tem um padrao progressivo.
Para todos com a EM, a vida se torna imprevisivel. Eumavida
comum e, em muitos paises, é a principal causa de incapaci-
dade neurolégica nao traumatica em adultos jovens. Isso tem
grandes implicag6es para a qualidade de vida das pessoas com
EM e suas familias e amigos, e pelo custo para a sociedade se a
sua condicao nao for gerida adequadamente.

Introducao

E fragmentada a informaco global sobre epidemiologia da EM e acessibilidade
aos cuidados de salide para pessoas afetadas pela EM. O Atlas da EM tem
como objetivo reunir toda a informacgao disponivel num conjunto de dados

de fonte aberta para permitir uma compreensao mais completa do fardo da
doenca e fornecer informacgdes Uteis sobre como varia em todo o mundo.

O Atlas da EM é inico na medida em que nao é umarevisao
padrao da literatura publicada, mas em vez disso procura chegar
aorganizagoes e peritos em todos os paises do mundo pedindo
para lhes fornecer ainformacao mais atualizada sobre EM.




O primeiro Atlas de EM - publicado em 2008 como um projeto conjunto
pela Federacdo Internacional de Esclerose Multipla (MSIF) e a Saude
Mundial Organizagao - foi um dos recursos globais mais citados em
EM. A edigcdo de 2013 tem sido utilizada para informar as iniciativas de
investigacdo bem como para campanhas e advocacia.

Junto com o nosso grupo de trabalho internacional, painel de peritos
consultores e 0 nosso parceiro em epidemiologia McKing Consulting
Corporation, nos esforcamos por melhorar o volume, o alcance e
precisdo dos dados nesta 32 edigdo. Além disso, nos concentramos
sobre como tornar os dados mais acessiveis, melhorando o website
como bem fornecer materiais extra, tais como fichas de pais. Essa
edicdo do Atlas recolheu dados em torno dos seguintes temas:

» Epidemiologia da EM: foca no niUmero de pessoas com
a EM, como isto varia em todo o mundo, bem como
dados demograficos, tais como idade e sexo.

» Gestao clinica da EM: analisa a gestdo clinicade EM e
coloca énfase especial nas barreiras para o acesso a
tratamentos de salde e modificagdo de doengas.

Este relatorio apresenta os principais resultados epidemiolégicos. Os
resultados clinicos estarao disponiveis no inicio de 2021 - inscreva-se
no website para ser notificado do langamento (www.atlasofms.org).

O que é epidemiologia?

Epidemiologia é o estudo do nimero de pessoas afetadas por uma
condigao e como ela varia entre diferentes grupos de pessoas
(dados demograficos, regides, nacdes). Ele também é usado

para acentuar fatores de risco e mudancas ao longo do tempo.

Dois termos epidemiolégicos comuns
sao prevaléncia e incidéncia:

« Prevaléncia é o nUmero de pessoas que vivem com a doencga.
Isso pode ser mostrado como o numero estimado de pessoas
ou como o numero por 100.000 pessoas.

« Incidéncia rrefere-se ao niimero de novos casos de uma
condicdo diagnosticada dentro de um determinado periodo de
tempo, normalmente o nimero de pessoas diagnosticadas em
um ano.




Resumo das principais descobertas

Tem 2,8 milhoes de pessoas vivendo com
EM em todo o mundo. Esta é a nossa estimativa
mais precisa e atualizada do nimero de pessoas
qgue vivem com EM em todo o mundo.

Isso equivale a1 em 3.000 pessoas
no mundo vivendo com EM. Em paises
com a prevaléncia mais alta, até 1

em cada 300 pessoas tém EM.

O numero estimado de pessoas com EM globalmente
aumentou em 2,3 milhdes pessoas em 2013.

E provavel que varios fatores contribuam para o aumento,
incluindo: melhores métodos de contagem nacional

e globalmente, bem como diagnésticos aprimorados,
pessoas com EM vivendo mais e crescimento
populacional global. No entanto, a partir dos dados
disponiveis, ndo podemos descartar que também possa
haver algum aumento no risco de desenvolver EM.

L

A cada 5 minutos, alguém, em algum
lugar do mundo é diagnosticado com EM'.

Embora o niimero de pessoas com EM
tenha aumentado, o sexo e a idade ao
diagndstico permanecem semelhantes aos
vistos no Atlas de MS de 2013, assim como a
distribuicao regional ao redor do mundo.

' Com base em 75 paises declarantes S 6 J




pessoas vivendo com MS que sdo menores de 18°.
Esse numero é consideravelmente maior do que o relatado
em 2013. Provavelmente reflete uma série de estudos

de prevaléncia de EM na infancia que foram concluidos
desde entdo e mais paises relatando dados, em vez de

um aumento na incidéncia de EM entre criancas. ¢

& n A qualidade dos dados melhorou. Especialistas de 84% dos
paises foram capazes de citar publicacées revisadas por
r ? pares, registros de EM ou registros eletrénicos de salide como

sua fonte de dados de prevaléncia, em comparagdo com 71%
em 2013.

EM néo afeta apenas adultos - ha pelo menos 30,000 ?(Eﬁ

N

A disponibilidade de dados epidemiolégicos
de alta qualidade varia consideravelmente
em todo o mundo e, apesar das melhorias
no nimero de paises que relatam dados ao
Atlas, ainda existem grandes lacunas em
nossas evidéncias sobre EM globalmente

2 Os dados pediatricos sdo limitados em todo o mundo - apenas 47 paises forneceram esses dados




Recomendacgées

O Atlas de EM é uma ferramenta poderosa para aumentar a conscientizagao e promover
mudancas que melhoram a qualidade de vida das pessoas afetadas pela EM em todo

o mundo. Apelamos aos governos, formuladores de politicas, profissionais de satde

e a movimentos de EM para aproveitar ao maximo este recurso de dados abertos:

©

Usando e atualizando as estatisticas do Atlas, para descobrir novos
insights, estimula pesquisas adicionais, aumenta a conscientizagao
sobre a EM e apoia os esforgcos de advocacy baseados em evidéncias.

O,

Implementar a coleta sistemaética de evidéncias em paises onde
ha lacunas, particularmente em paises de baixa e média baixa
renda, para permitir uma compreensao mais abrangente da
epidemiologia da EM em nivel nacional, regional e global.

©

Priorizando a coleta de dados de incidéncia para melhor
compreender a trajetdria futura dos casos de EM e planejar
recursos de salide para diagnoéstico e tratamento de acordo.

O,

Reconhecer que alguns grupos da populagéo sao desproporcionalmente
afetados pela EM (mulheres e adultos jovens) e garantir que isso
seja contabilizado como parte dos sistemas de salde e apoio.

©

Melhorar a conscientizagdo de que criangas e jovens podem desenvolver
EM. Aprimore as etapas para coletar dados sobre casos pediatricos,

bem como garantir que eles tenham acesso ao diagnéstico imediato,

aos tratamentos relevantes, profissionais de salide especializados,

bem como suporte suficiente para afetados e suas familias

©

Financiar e implementar projetos de pesquisa para investigar
como a genética, o ambiente e outros fatores aumentam

as chances das pessoas de desenvolver a EM e identificar
intervencdes que poderiam prevenir ou retardar o inicio



Usando dados epidemiolégicos como uma ferramenta de defesa

Um estudo epidemiolégico recente conduzido pela National MS Society (NMSS)
mostrou que o nimero de pessoas com MS nos Estados Unidos era de quase
1milhao de pessoas (913,925). Isso foi mais que o dobro do nimero relatado
anteriormente em um estudo nacional em 1975 e atualizagbes subsequentes.

O NMSS alavancou com sucesso esta estimativa de prevaléncia revisada para aumentar
o investimento na pesquisa de MS e melhorar a coleta de dados de MS em nivel nacional.
Aqui estdo dois dos sucessos que esta defesa baseada em dados teve até agora:

« O Congresso dos EUA aumentou o investimento em pesquisa de MS no Departamento
de Defesa em $ 10 milhoes de délares e a Camara dos Representantes reservou um
possivel aumento adicional para $ 20 milhes de délares para o programa em 2021.

Os Centros de Controle e Prevencao de Doengas (CDC) dos Estados Unidos
estabeleceram e financiaram o Sistema Nacional de Vigilancia de Condicoes
Neurolégicas. O CDC langou 2 programas-piloto, um inMS e um na doenga de
Parkinson, para identificar a incidéncia e prevaléncia nos Estados Unidos para essas
doencgas.

Metodologia

A 3 edicdo do Atlas de EM é um projeto ambicioso. Procuramos fazer varias melhorias
na publicagdo de 2013: ampliar o alcance incluindo novos paises, alcangar maior

cobertura populacional e aumentar a confianga nos dados e na precisao da estimativa
de prevaléncia global. Além de melhorar a acessibilidade e usabilidade das estatisticas

Para ajudar nessa ambigao, recrutamos um grupo de trabalho e painel de consultores
especializados para ajudar a orientar o projeto, o desenho e a analise do questionario,
garantindo que nosso conselho fosse abrangente em diferentes partes do globo.
Além disso, fizemos uma parceria com os especialistas em epidemiologia da McKing
Consulting Corporation nos Estados Unidos, para garantir a coleta de dados da

mais alta qualidade e abordagens de analise que sustentaram o projeto.

O grupo de trabalho do Atlas Consultores especialistas do Atlas
O grupo de trabalho consistiu em Um painel de 10 consultores especializados
representantes de 13 membros que trouxeram conhecimento

do MSIF em 12 paises, cobrindo epidemioldgico, clinico e de acesso de

5 das 6 regides da OMS. 9 paises nas regides da OMS da Europa,

Américas e Pacifico Ocidental.




Taxa de coleta de dados e resposta

Os dados foram coletados por meio de uma pesquisa online
internacional realizada por especialistas nos paises participantes
entre setembro de 2019 e margo de 2020. Versdes em inglés,
espanhol, francés e PDF da pesquisa estavam disponiveis

para encorajar maiores taxas de resposta e para incentivar

a colaboracdo com outros especialistas nacionais.

O questionario epidemiolégico cobriu uma ampla gama de pontos
de dados: prevaléncia, incidéncia, idade média de diagnoéstico, tipo
de EM e registros de pacientes. Ele foi testado antes do langamento
para testar a clareza, compreensao e facilidade de concluséao.

138 paises? se inscreveram para participar da 32 edigdao do Atlas de

EM. Os coordenadores de pais foram identificados em cada um desses
paises como o ponto focal para a coleta de informagdes relevantes;
normalmente, eles eram representantes de organizagdes de EM,
neurologistas, epidemiologistas ou pesquisadores. Os contatos foram
identificados através da rede MSIF de organizacdes de EM (membros
e ndo membros), nosso Conselho Médico e Cientifico Internacional,
Grupo de Trabalho Internacional sobre Acesso, contatos anteriores

do Atlas, a Federagao Mundial de Neurologia, o grupo de trabalho
Atlas e consultores especializados, os varios Comités Regionais
Internacionais para o Tratamento e Pesquisa em Esclerose Multipla
(TRIMS), bem como da literatura cientifica. Agradecemos a todos que se
envolveram e nos ajudaram a alcancar um alcance maior nesta edigao.

80 paises ndo tinham um coordenador identificado ou ndo
concordaram em participar - estes tendem a ser paises
com populagdes pequenas, sem organizacdes de EM ou
onde os neurologistas ndo puderam ser identificados.

Os coordenadores dos paises foram convidados a preencher

o questionario, fazendo uso de todas as fontes possiveis de
informacgao disponiveis para eles e colaborando com outros
especialistas no pais sempre que possivel/necessario. Um
glossario de termos foi fornecido para melhorar a uniformidade
e comparabilidade das informacdes recebidas.

3 A palavra ‘paises’ é usada para fazer referéncia aos 218 paises/territérios que foram reconhecidos por este projeto
(combinando membros das Nagdes Unidas (ONU), a Organizagdo Mundial da Satide (OMS) e o Banco Mundial).



Especialistas em 115 paises responderam (uma taxa de resposta
de 83%) incluindo 9 paises* que relataram em 2008, mas nao
2013 e 14 paises cujos dados foram reportados ao Atlas de EM
pela primeira vez (Butdo, Burundi, Cabo Verdi, Republica da
Africa Central, Djibouti, Kosovo, Quirguistao, Lao, Nepal, Niger,
Porto Rico, Sudao, Timor-Leste, Togo ). Além disso, 14° paises
forneceram dados em 2013, mas nao para esta Gltima edigao.

O mapa abaixo mostra os paises dos quais os dados foram
relatados (em laranja).
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@ Paises que forneceram
dados de epidemoilogia
para o Atlas de MS 32 edigdo
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4 9 paises participaram em 2008, mas ndo em 2013 (Bielo-Russia, Chile, Geérgia, Haiti, Honduras, Hong Kong, Namibia, Republica Arabe Siria e Ucrania)

5 14 paises relatados em 2013, mas ndo em 2020 (Bahrein, Bolivia, Bulgaria, Costa Rica, Core d'Ivoire, RepUblica Democratica do Congo,
Guiné, Jordania, Liechtenstein, Mongdlia, Noruega, Reptiblica da Coreia, Eslovaquia e Zimbabue)



Analise regional

Os paises foram agrupados em seis regioes da Organizagdo Mundial
da Satide (OMS) (Africa, Américas, Mediterraneo Oriental, Europa,
Sudeste Asiatico e Pacifico Ocidental) e quatro niveis de renda do
Banco Mundial (Alto, Médio Superior, Médio Inferior e Baixo).

Os dados populacionais das perspectivas de populagdo da ONU de 2019
foram usados para as analises. Os dados foram analisados em MS Excel.

Regides da Organizagao Mundial da Saide (OMS)

Regides da OMS
Africa
Americas
. Mediterraneo oriental
. Europa
@ sudestedaAsia
. Pacifico Ocidental

Renda do Banco Mundial (junho de 2019)

Renda do Banco Mundial
Baixa renda
Renda média baixa
. Renda média alta
. Altarenda




Representatividade e qualidade dos dados

115 paises participaram da pesquisa Positivamente, também vemos uma tendéncia

epidemiolégica do Atlas. Estes paises de aumento de relatdrios para a maioria das

representam 87% da populagao mundial. estatisticas epidemiolégicas em comparagao com
~ ~ 2013.

Uma grande proporgao da populagao era

representado dentro de cada uma das Os maiores aumentos sdo para prevaléncia

categorias de renda do Banco Mundial e pediatrica, incidéncia e tipo de EM no diagndstico.

as regides da OMS com excecgdo da regiao

i ) A Gnica excegdo é para a idade média do
africana e os paises de baixa renda.

diagndstico onde o nimero dos paises relatores

diminuiu.
Proporg¢ao da populagao coberta Numero de paises
por paises que fornecem dados fornecendo cada tipo de dados

No. de
paises @® 2013 @ 2020
0,
Mundo 87% 115 Qualquer informacao epidemiolégica
106
15

Dados Mundiais

Dados de prevaléncia
Alta Renda 94% 46 93

104

Renda média alta 98% 34

Prevaléncia de género
Baixa renda média 87% 25 85

9N

Baixarenda 37% 10

Prevelancia pediatrica

—3 (]

. 47

Regiao OMS
Africa 56% 15 Incidéncia 52
Americas 97% 20 s
Eastern Mediterranean 91% 18 Idade do diagnéstico 82
Europa 90% 44 2
Sudeste da Asia 99% 9 Tipode EM no diagnéstico45
Pacifico Ocidental 85% 9 64

A qualidade dos dados fornecidos também melhorou. Especialistas em 84%
dos paises forneceram evidéncias para apoiar seus dados de prevaléncia em
comparagdo com 71% em 2013. Positivamente, 57% citaram o padrao ouro de
um estudo académico revisado por pares (um aumento nos 51% observados
em 2013). Além disso, especialistas na maioria dos paises (67%) referiram
dados coletados recentemente (2017-2019), com 2019 sendo o ano mais
comumente citado.

Apesar das melhorias significativas, no entanto, ainda existem lacunas
substanciais em nosso conhecimento, que precisam ser abordadas para
compreender as verdadeiras dimensdes da EM. Para medir a disponibilidade
de evidéncias epidemiolégicas de alta qualidade em todo o mundo,
desenvolvemos uma ferramenta de confianga para avaliar a forga das fontes
de dados, classificando-as como muito baixas, baixas, moderadas ou altas.
Isso ajuda a destacar onde ha inadequacdes de dados e a encorajar a coleta
sistematica de dados e a vigilancia em todos os paises do mundo.



Os fatores que impulsionam a pontuacéo de confianga sé@o mostrados abaixo:

Coberturado
tamanho da
populagao

Critério usado
para diagnéstico
daEM

(McDonald 2017
critério ou mais recentes)

Ano dacoleta
de dados

(Todo o pais
ou regido)

Tipos de fontes

Revisdo por

de dados No geral: confianga
(Dados da pares, esforgos na pontuagio
Pesquisa de Saude/ de processo

Muito baixo, Baixo,

registro ou estudo
g Moderado, Alto

revisado por pares
ou opiniao)

ouvalidagciao

Globalmente, 54% dos especialistas tiveram acesso a evidéncia da fonte
de prevaléncia avaliada como alta (20%) ou moderada (34%) em nossa
ferramenta de confianga. 29% referiram fontes classificadas como baixas
(23%) ou muito baixas (6%), enquanto 8% nao tinham evidéncias de
prevaléncia e 10% nao conseguiram fornecer dados de prevaléncia.

Houve acesso limitado as evidéncias nas regides da Africa e do
Sudeste Asiatico, com 33% e 56% dos especialistas do pais nessas
regioes dizendo que ndo havia dados de prevaléncia disponiveis.

Codificacao de confianca de evidéncia de prevaléncia - regiao da OMS

@ Semdadosdeprevaléncia @ Semevidéncia @ Muitobaixo @ Baixo @ Moderado @ Alto

Pacifico Ocidental

22% 56% 22%

Mediterraneo oriental
D D GED (D G

17% 6% 6% 44% 28%

Americas

D D GENED G i’  am—

5% 5% 20% 50% 20%

Europa

(.t X X .y ]
9% 34% 27% 25%

Sudeste da Asia

D G LD GEmEmm—

56% 22% 1% 1%

Africa

. X ____________________xXr X X}

33% 27% 7% 13% 20%

n =115 paises



Olhando paraisso pelos niveis de renda do Banco Mundial, had uma
tendéncia clara para mais fontes de dados de qualidade superior a medida
que vocé passa de paises de baixa renda para paises de alta renda.

Codificacdo de confianca de evidéncia de prevaléncia - Renda do Banco Mundial

@ Semdadosdeprevaléncia @ Semevidéncia @ Muitobaixo @ Baixo © Moderado @ Alto

Altarenda
(7l ... ]
26% 35% 35%

20% 12% 8% 20% 32% 8%

Baixa renda
. 7l X _J
50% 30% 10% 10%

n =115 paises

Em média, as fontes de prevaléncia pontuaram mais alto
na ferramenta de confianga do que as fontes que fornecem
incidéncia e outros dados epidemiologicos.

As lacunas nas evidéncias dificultam o entendimento completo de
como a EM varia em todo o mundo. O movimento MSIF apela aos
governos, profissionais de satide, organizagées de pacientes e outros
para melhorar a coleta de dados de EM. Esta evidéncia é importante
para informar a prestacao de cuidados de saude, farmacovigilancia e
legislagcao e ajudar a demonstrar o verdadeiro fardo global da EM.




Uma nova metodologia de calculo
do namero de prevaléncia global

Para calcular a estimativa de prevaléncia mundial, foram necessarios
dados de prevaléncia de cada pais e populagao do mundo. No total, 218
paises foram reconhecidos por este projeto, e 20 populagdes/territérios
adicionais foram identificados para representar a populagao mundial
de 2019 de 77 bilhdes. As populagdes adicionais incluiam populagées
transitorias, como expatriados e refugiados no Catar e no Libano, bem
como pequenos territérios como Martinica, Reunido e Guadalupe.

Especialistas em 104 paises, representando 83% da populagao
global, relataram dados de prevaléncia, um aumento de 92 paises
(79%) em 2013. Combinando os dados enviados por esses paises,
obteve-se um total global de 2,6 milhdes de pessoas com EM. No
entanto, estavam faltando dados de paises que representam 17%
da populagao global. A fim de preencher as lacunas, pesquisamos
dados publicados disponiveis para os paises ausentes.

Gerou dados para
outros 19 paises

Consultouo

Atlas 2013
(3 paises)

Revisdao da
Literatura

(16 paises) (2% da populagéo global)

Depois de concluir uma revisdo da literatura para fontes de dados
publicadas e consultar o Atlas de 2013, ainda tinhamos dados de
prevaléncia ausentes para 95 paises e 20 populagdes representando
15% da populagao global. Reconhecendo que a maioria dessas
lacunas de dados eram de regides do mundo que tinham menor
prevaléncia de EM, consideramos isso em nossos métodos de
calculo, melhorando assim a precisdo de nossa estimativa.

Em nossa analise, agrupamos os 123 paises, onde especialistas
forneceram dados de prevaléncia ou onde os encontramos, em 15 sub
regides geograficamente diversas, com base na Troca Global de Dados de
Saude (GHDx)®. Os dados de prevaléncia destes 123 paises foram usados
para calcular o nimero de pessoas com EM por 100.000 para cada sub-
regido. A prevaléncia de sub-regido apropriada foi aplicada aos paises/
populagdes ausentes para determinar um nimero estimado de pessoas
com EM para cada dos paises/populagdes onde tivemos lacunas.

¢ O GHDx consiste em 21 sub-regi6es. Combinamos alguns deles devido a falta de dados. Usamos 15 regides,
agrupando as 4 regides da Africa Subsaariana (Ocidental, Sul, Leste e Central) e criamos uma nova sub-regido
do Pacifico Ocidental, que combinava Australasia, Asia-Pacifico de alta renda e Sudeste Asiatico



O numero estimado de pessoas com EM em populagées onde faltam
dados foi adicionado ao nimero de 2,6 milhdes calculado a partir
dos 123 paises onde os dados foram relatados ou coletados. Isso
forneceu uma estimativa global de 2.8 milhdes de pessoas com EM.

Os dados de prevaléncia foram usados
para calcular o nUmero de pessoas com
EM por 100.000 para cada sub-regido

Prevaléncia de sub-regido aplicada as
populagdes ausentes para determinar o nUmero
de pessoas com EM nas populagdes/paises
onde os dados nao estavam disponiveis

As estimativas de populagdo em falta foram
adicionadas ao numero de 2,6 milhdes
calculado a partir dos dados relatados/
coletados de 123 paises, fornecendo uma
estimativa global de 2.8 milh6es de pessoas

Fotos de algumas pessoas com EM de todo o mundo
que aparecem no video “Rostos globais da EM".



Limitacoes
O Atlas de EM é uma das fontes de dados globais mais precisas
sobre a epidemiologia de EM, mas ainda tem algumas limitagdes.

Na maioria dos paises, os dados foram fornecidos por um tinico contato:

« Em 71 paises dos 115 respondentes a epidemiologia pesquisa, uma
Unica pessoa-chave forneceu as informacgoes. Apesar da maioria das
pessoas terem acesso a varias fontes de informacéo oficiais e nao ofi-
ciais e poderem consultar outros especialistas no pais, outros s6 foram
capazes de fornecer as melhores estimativas.

« Apesar dessas limitagdes, os dados ainda devem ser considerados
razoavelmente, mas ndo completamente, confiaveis e precisos.

« Desenvolvemos uma ferramenta de codificagdo de confianga para
medir a forga das evidéncias fornecidas e para melhorar confianga nos
dados relatados.

As comparacoées diretas com dados anteriores sao dificeis:

» Nossos métodos de calculo de prevaléncia global tém variado em todas as
edigOes, enquanto nos esforcamos para melhorar a preciséao.

« O numero de paises participantes varia, assim como o proporg¢do da populagdo
coberta em cada regido/faixa de renda.

Embora haja melhorias no numero de paises fornecendo dados, ainda
existem lacunas significativas em nosso conhecimento. Esperamos
que o Atlas da EM estimule uma vigilancia nova e rigorosa nos paises e
em todo o mundo.

« O Atlas da EM carece de dados do Regido africana e paises de baixa
renda.

« Nem todos os paises respondentes foram capazes de fornecer os dados
principais; as maiores lacunas giram em torno dos dados de incidéncia,
tipo de doenca e dados pediatricos - mas mesmo para prevaléncia, onde
tinhamos o dados mais abrangentes relatados, apenas 104 paises de 115
paises respondentes forneceram dados.

« A qualidade dos dados também é variavel. Alguns paises tém infor-
magoGes limitadas - ou apenas com dados fragmentados (por regido,
ou hospital/clinica) ou falta de estatisticas atualizadas. Metodologias
para estudos epidemiolégicos também variam, o que torna dificil entre
paises e regides.

« Mesmo dentro dos paises, estudos que calculam a prevaléncia e a
incidéncia nem sempre é conduzida com consisténcia metodolégica ou
no mesmo periodo de tempo, o que pode tornar dificil a comparagao.



Principais descobertas

O numero de pessoas com EM em todo o mundo (prevaléncia de EM)

Existem 2,8 milhdes A prevaléncia aumentou

. Isso significa que A prevaléncia global x
de pessoas vivendo em todas as regidoes
1em cada 3.000 aumentou desde a
com EM no mundo . da OMS desde 2013
pessoas em todo estimativa de 2,3
o mundo tem EM milh6es em 2013

A prevaléncia global de EM é estimada em 36 pessoas por
100.0007 pessoas, o que significa que existem 2,8 milhdes de
pessoas vivendo com EM em todo o mundo. Isso equivale
a1em cada 3.000 pessoas que vivem com a doenga.

Esta estimativa global aumentou de 2,3 milhGes pessoas em 2013,
o que é consistente com aumentos declarados na prevaléncia
nacional em alguns paises® ao longo deste tempo.

A literatura aponta para varios fatores que provavelmente desempenham
um papel importante na explicagdao do aumento, incluindo melhorias

nos métodos de contagem nacional e globalmente desde 2013, bem
como um melhor diagnéstico®, pessoas com EM vivendo mais™ e

o crescimento populacional global (9%" desde entdo 2013).

Esses fatores sdo apoiados pelos especialistas nacionais que
foram solicitados a indicar as possiveis causas para a mudancga
em suas estimativas de prevaléncia desde 2013. Os trés motivos
mais comuns fornecidos por 73 especialistas nacionais foram:

« Uma melhora no diagnéstico de EM (60%)
* Melhortratamento e suporte para EM (56%)

» Capacidade aprimorada de contar o niimero de pessoas com EM (53%)

Um intervalo de confianga de 95% foi calculado em torno de nosso valor de prevaléncia estimado de 35,91 e podemos
ter 95% de certeza de que a prevaléncia estimada esta entre 35,87 e 35,95 por 100.000

Um estudo do Reino Unido em 2018, mostrou um aumento de 30% - MS Society UK, MS Prevalence Report de janeiro de 2020. URL: www.mssociety.org.uk/care-and-support/
resources-and-publications/publications-search/ms-in-the-uk e um estudo dos EUA mostrou estimativas duplas: Wallin M, et al, A prevaléncia de MS nos Estados Unidos

- uma estimativa com base na populagdo usando dados de alegagdes de satide, Neurologia. Margo de 2019, 92 (10) e1029-e1040; doi: 10.1212 / WNL.0000000000007035
https://n.neurology.org/content/92/10/e1029. Além disso, o Barémetro Europeu de Esclerose Multipla de EM da EMSP relatou resultados provisérios que mostram um
aumento de 35% no nimero de pessoas com EM na Europa desde 2017. Os dados quando finalizados serdo publicados aqui: www.emsp.org/projects/ms-barometer

Schwenkenbecher P, Wurster U, Konen FF, et al. Impact of the McDonald Criteria 2017 on Early Diagnosis of Relapsing-
Remitting Multiple Sclerosis. Front Neurol. March 2019:10:188. doi:10.3389/fneur.2019.00188

© Kingwell E, Leray E, Zhu F, Petkau J, Edan J, Oger J, Tremlett H, Multiple sclerosis: effect of beta interferon treatment on
survival, Brain, Volume 142, Issue 5, May 2019:1324-1333, https://doi.org/10.1093/brain/awz055

" Global population used in the 2013 Atlas was 7,080,072,000 (UN projections for 2013 medium growth) vs. 7,713,468,205 (2019 UN population prospects)

o
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Comparando o global
numero com a estimativa de 2013

Em 2013, a estimativa global de 2,3 milhGes de pessoas foi
derivada de um calculo mais simplista. A prevaléncia média por
100.000 pessoas no mundo foi calculada a partir dos dados do
pais fornecidos e usada para estimar o nimero de pessoas com
EM que vivem em paises onde faltam dados de prevaléncia.

Se f6ssemos usar essa mesma metodologia para 2020, estimariamos
que 3 milhdes de pessoas vivem com Esclerose Mdltipla em todo o
mundo; um aumento de 30% desde 2013. Este nimero é maior do que
nossa estimativa atual, porque nosso novo céalculo leva em consideragéo
que as lacunas em nossa coleta de dados se concentram em regides

de prevaléncia mais baixa, como Asia Central e Africa. Aplicar a
prevaléncia mediana a esses paises inflaria, portanto, as estimativas.

E importante reconhecer que qualquer método de calculo usado
para determinar o numero global de pessoas com EM, é provavel
que seja uma subestimativa devido a falta de dados de vigilancia
atualizados ou completos, as complexidades do diagnéstico

e outras desigualdades e barreiras ao acesso a saude.

Fotos de algumas pessoas com EM de todo o mundo
que aparecem no video “Rostos globais da EM".




A prevaléncia de EM varia
consideravelmente ao redor do mundo

Calculamos o nimero de pessoas que vivem com EM como um nimero

de prevaléncia por 100.000 pessoas. Isso permite a comparacao entre
nacgoes e regioes, independentemente do tamanho da populagao.

A estimativa de 2,8 milh6es de pessoas vivendo com EM em todo o
mundo é representada pela prevaléncia de 36 por 100.000 pessoas.

Em linha com as edi¢Ges anteriores do Atlas, a EM
esta presente em todas as regides do mundo, mas é
visivelmente maior nas regioes da Europa e Américas.

Existem algumas limitacées em ser capaz de comparar a prevaléncia
em populagdes diversas e diferentes com confianga. No entanto,

a prevaléncia varia consideravelmente dentro das regides. Por
exemplo, na regido europeia, San Marino (337 por 100.000), Alemanha
(303 por 100.000) e Dinamarca (282 por 100.000) tém os niveis mais
altos de pessoas com EM. Na verdade, San Marino e a Alemanha

tém a prevaléncia mais alta do mundo, seguidos pelos EUA (288

por 100.000). Em contraste, existem varios paises com valores

de prevaléncia abaixo de 40 por 100.000 na regido europeia.

Numero de pessoas com EM (por 100.000) - regiao da OMS

Europa 133

Americas 112

Mediterraneo oriental 30

Sudeste da Asia 9

Africa 5

Pacifico Ocidental 5

Global = 36

As limitagdes da comparagdo da prevaléncia sdo devidas a uma série de fatores,
incluindo: diferentes perfis étnicos e demogréaficos dos paises, bem como barreiras

ao diagndéstico, diferengas nas metodologias de estudo epidemiolégico (escolha dos
critérios diagnosticos, ano de coleta e o tamanho da populagéo incluida em o estudo).
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Quando comparamos um subconjunto de nossos dados com foco nos 81
paises dos quais os dados de prevaléncia foram fornecidos nas edi¢oes
de 2013 e 2020 do Atlas, vemos um aumento na prevaléncia em todas

as 6 regides da OMS. A maior elevacgdo esta na regiao das Américas,

que quase dobrou. Na verdade, 86% dos 81 paises que informaram em
ambos os momentos apresentam prevaléncia crescente. Apoiando esta
descoberta, muitos paises publicaram novos estudos epidemiolégicos
gue revelaram aumentos na prevaléncia de EM, principalmente devido

a melhores métodos de contagem, maior conscientizacdo e melhor
diagnostico.

Alguns exemplos notaveis onde a prevaléncia relatada dobrou ou
mesmo triplicou incluem: Argentina, China, Egito, Alemanha, Iraque,
Israel, Libia, Palestina, Sérvia, Sri-Lanka, Tailandia e Estados Unidos.

Numero de pessoas com EM (por 100.000) - comparacao de um subconjunto
de paises dos quais os dados foram fornecidos em ambos os momentos

® 2013 @ 2020

Global
29
44
Europa
108
143
Americas
63
18
Mediterraneo oriental
24
33

Sudeste da Asia

5
9
Africa
6
9
Pacifico Ocidental
4
5

Dados baseados em 81 paises que forneceram dados de prevaléncia para 2013 e 2020
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Varios estudos mostraram que a prevaléncia de EM tem uma ligagao
com a latitude™, sendo pessoas que vivem em paises préximos ao
equador tendo menor risco de EM, enquanto aquelas que vivem

em paises em latitudes mais altas (mais perto dos pélos norte/sul)
possuem em maior risco. Acredita-se que as pessoas que vivem

em latitudes geograficas mais altas podem receber niveis mais
baixos de luz solar €, portanto, tém niveis mais baixos de vitamina

D, o que pode explicar a relagao latitude. Os dados informados ao
Atlas e mostrados visualmente no mapa abaixo apoiam isso.

Numero de pessoas com EM - prevaléncia por 100.000 pessoas

Numero de pessoas com EM,
Prevaléncia por 100.000 pessoas -

. Deconhecido

0-25 [N
26-50 ¢
@ 51-100

@ 101-200
@ 200

Este efeito de latitude também é visto em muitos paises. Por exemplo,
na Australia™, pessoas que vivem na maior parte do sul do pais (e mais
longe do equador) - Tasmania - sdo quase o dobro mais propensos a
desenvolver EM do que aqueles no estado de Queensland (139 por
100.000 pessoas na Tasmania em comparagado com 75 por 100.000 para
Queensland).

2 Simpson S Jr, Wang W, Otahal P, Blizzard L, van der Mei IAF, Taylor BV. Latitude continues to be significantly
associated with the prevalence of multiple sclerosis: an updated meta-analysis. J Neurol Neurosurg Psychiatry.
2019: 90(11):1193-1200. doi:10.1136/jnnp-2018-320189 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31217172/
Tao C, Simpson S, van der Mei | on behalf of the MSBase Study Group, et al, Higher latitude is significantly associated with an earlier age of
disease onset in multiple sclerosis. Journal of Neurology, Neurosurgery & Psychiatry. 2016:87:1343-1349. http://dx.doi.org/10.1136/jnnp-2016-314013
3 MS Research Australia, Health Economic Impact of MS in Australia 2017. 2017:15.
URL: www.msra.org.au/wp-content/uploads/2018/08/health-economic-impact-of-ms-in-australia-in-2017_ms-research-australia_web.pdf
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Quem é diagnosticado com EM e como
isso varia em todo o mundo?

Género

Conforme mostrado nas edi¢Ges anteriores do Atlas, ha pelo menos
duas vezes mais mulheres (69%) com EM do que homens (31%).

Essainclinacédo para as mulheres é ainda maior nas regides
do Pacifico Ocidental e do Sudeste Asiatico, onde ha
mais de trés vezes mais mulheres do que homens.

Dentro das regides, ha variagao na proporgao de género. Por
exemplo, na regido do Mediterraneo Oriental, a propor¢cdo média é
de 2 mulheres para cada homem, mas existem varios paises onde as
mulheres com EM superam os homens em uma propor¢ao de 3 ou
até 4 para 1. Os exemplos incluem: Egito, Irg, Palestina e Sudao.

Em alguns paises, essa distorgao de género esta aumentando.
Por exemplo, no Egito e na Palestina, a proporcéo de
mulheres dobrou desde o relatério de 2013.

Porcentagem de pessoas com EM que sdao mulheres - regiao da OMS

Pacifico Ocidental 78%
Sudeste da Asia 76%
Americas 71%
Europa 69%
Africa 67%
Mediterraneo oriental 66%

n = 91 paises,

% da populag@o representada pelos paises declarantes (Pacifico Ocidental 85%,
Sudeste da Asia 89%, Américas 96%, Europa 85%, Africa 31%, Mediterraneo Oriental 60%)

As razdes para a diferenca de risco entre homens e mulheres sao
desconhecidas, mas uma variedade de fatores podem estar influenciando,
tais como diferencas hormonais™ e genéticas'™, bem como diferencas
sociais, estilo de vida e exposi¢ées ambientais entre os sexos.

)

4 Russi AE, Ebel ME, Yang Y, Brown MA, IL-33 and sex-dimorphic immune responses. Proceedings of the National Academy of
Sciences. Feb 2018:115 (7) E1520-E1529; doi: 10.1073/pnas.1710401115 https://www.pnas.org/content/115/7/E1520.short?rss=1

s Voskuhl RR, Sawalha AH, Itoh Y. Sex chromosome contributions to sex differences in multiple sclerosis susceptibility and
progression. Multiple Sclerosis. 2018:24(1):22-31. doi:10.1177/1352458517737394 https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29307297
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« Mais pesquisas sdo necessarias para entender como
a genética, o ambiente e outros fatores aumentam as
chances de uma mulher desenvolver EM - isso pode revelar
novas maneiras de tratar ou mesmo prevenir a EM.

« Eimportante que os sistemas nacionais de salde, registros,
pesquisadores e organizagoes de EM coletem dados por género para
ajudar a fornecer evidéncias do mundo real sobre essas diferencas.

« Evital que, se houver desigualdades de género e barreiras'™
para o acesso a saude dentro dos paises, elas sejam
revisadas para garantir que as mulheres tenham acesso
a diagnéstico e tratamento imediato e acessivel.

Idade

EM pode ocorrer em qualquer idade, mas aidade média de um
diagnéstico de EM globalmente é de 32 anos. Nao ha cura paraa EM,

o que significa que as pessoas convivem com a doenga ha muitas
décadas. Isso diferencia a EM de outras condigGes neuroldgicas, como
deméncia e acidente vascular cerebral, que afetam predominantemente
as pessoas mais tarde em suas vidas (com 65 anos ou mais”). EM é a
causa neurolégica mais comum de deficiéncia em adultos jovens.

A idade média do diagnéstico é relativamente consistente em todas

as regides do mundo (variando de 30 a 33 anos nas seis regides da
OMS). No entanto, observamos uma variagdo maior na idade média

de diagnostico entre os paises, variando de 20 a 50 anos. Este é outro
aspecto em que faltam dados, com apenas 72 paises fornecendo dados.

« Como esta é uma idade em que muitas pessoas podem
encontrar um parceiro de longo prazo, ter filhos e construir
carreiras, é importante que mecanismos de apoio estejam
disponiveis (financeiro, social, legislativo) para permitir que
as pessoas com EM tenham uma boa qualidade de vida.

. E importante que os governos, os sistemas nacionais de saude,
os empregadores e a legislagao permitam que as pessoas
com EM tenham qualidade de vida. Isso inclui diagnosticar e
tratar a doenga precocemente para evitar recaidas e prevenir
a progressao da deficiéncia, juntamente com legislacdo de
protecdo para permitir que as pessoas tenham acesso a
tratamento acessivel, bem como permanegam no emprego.

6 Desigualdades de género no acesso a satde existem em muitos paises, conforme ilustrado por esses dois exemplos diferentes: 1) Socias ME, Koehoorn M,
Shoveller J, Gender Inequalities in Access to Health Care among Adults Living in British Columbia, Canada. Women's Health Issues. Sept 2015.
https://doi.org/10.1016/j.whi.2015.08.001, 2) Kapoor M, Agrawal D, Ravi S, et al Missing female patients: an observational analysis of sex
ratio among outpatients in a referral tertiary care public hospital in India. BMJ Open. 2019;9:e026850. doi: 10.1136/bmjopen-2018-026850
https://www.bmj.com/company/newsroom/extensive-gender-discrimination-in-healthcare-access-for-women-in-india,

: .alz. a %20t0%20the%20age%200f,t0%201%20person%20in%205. A deméncia afeta principalmente os idosos. Até a idade
de 65 anos, a deméncia se desenvolve em apenas cerca de 1 pessoa em 1000. A chance de ter a doenga aumenta drasticamente com a idade para 1 pessoa em

20 acima de 65 anos. Acima de 80 anos, esse nimero aumenta para 1 pessoa em 5. https://www.stroke.org.uk/sites/default/files/state_of_the_nation_2017.
final_1.pdf Na Inglaterra, Pais de Gales e Irlanda do Norte, a idade média para os homens ter um derrame é 74 e a idade média para as mulheres ter um
derrame é 80.
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Criancas e EM

EM néo afeta apenas adultos; pelo menos 30.000 criancas e adolescentes
menores de 18 anos estdo vivendo com EM (1,5% do niimero total de pessoas
com EM nos paises que relatam dados de prevaléncia pediatrica).

Embora seja provavel que seja uma subestimativa devido a uma alta proporgao
de paises incapazes de fornecer dados, este € um aumento em relagdo aos
7.000 relatados em 2013. E provavel que seja um reflexo de uma série de estudos
de prevaléncia na infancia™ publicados desde a edi¢do anterior do Atlas.

O reconhecimento e a vigilancia da EM pediatrica parecem estar aumentando, com
especialistas em 47 paises relatando esses dados em comparagdo com apenas 34 paises
em 2013. No entanto, ainda existem lacunas significativas em nosso entendimento;
apenas 20 especialistas foram capazes de fornecer a prevaléncia pediatrica por 100.000
pessoas em seu pais. Calcular o nimero de criangas com EM traz desafios adicionais

a medida que fazem a transi¢do para se tornarem adultos. Algumas criangas incluidas
nos nimeros de prevaléncia relatados podem muito bem agora ter mais de 18 anos.

« Essaslacunas nos dados precisam ser abordadas para garantir
que possamos estimar e compreender com mais precisao a
prevaléncia de MS entre criancgas e adolescentes no futuro.

Diagnosticar EM em criangas é mais desafiador do que em adultos devido
ao frequéncia de outros transtornos infantis com sintomas e caracteristicas
semelhantes. Os pediatras podem nao estar familiarizados com a EM
porque nao esperam vé-la em criangas. Além disso, menores de 18 anos tém
necessidades diferentes de tratamento e suporte. O Grupo Internacional

de Estudos de Esclerose Multipla Pediatrica (IPMSSG) www.ipmssg.org é
uma rede de neurologistas adultos e pediatricos, pesquisadores e outros.

O grupo - que foi financiado pela MSIF e nossos membros por muitos

anos - visa melhorar o diagnéstico e o tratamento de EM pediatrica.

» Apelamos as organizagdes de EM, governos e sistemas de salide
para aumentar a conscientizagdo sobre a EM pediatrica entre
o publico em geral e os profissionais de saude para permitir o
diagnéstico e tratamento imediato, bem como garantir que as
pessoas com menos de 18 anos nao fiquem em desvantagem.

o

8 Alguns exemplos de novos estudos incluem: a) Alroughani R, Akhtar S, Ahmed SF, Behbehani R, Al-Abkal J, Al-Hashel J. Incidence and prevalence
of pediatric onset multiple sclerosis in Kuwait: 1994-2013. J Neurol Sci. 2015:353(1-2):107-110. doi:10.1016/j.jns.2015.04.025 b) Marrie RA, O'Mahony J,
Maxwell C, Ling V, Yeh EA, Arnold DL, Bar-Or A, Banwell B, Incidence and prevalence of MS in children, A population-based study in Ontario, Canada,
for the Canadian Pediatric Demyelinating Disease Network, Neurology Oct 2018, 91 (17) e1579-e1590; doi: 10.1212/WNL.0000000000006395
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Tipos de EM

85% das pessoas com EM em todo o mundo sdo inicialmente diagnosticadas com
EM recorrente-remitente e 12% com EM progressiva. Os 3% restantes recebem um
tipo de doenca desconhecido no diagnéstico. Esse padrédo é consistente com o
visto no Atlas de 2013. Dado o baixo niimero de especialistas que fornecem esta
informac&o (64 paises) e particularmente as lacunas nas regides da Africa e do
Pacifico Ocidental (os dados representam apenas 11% e 5% dessas populagdes,
respectivamente), ndo é possivel comentar as diferengas regionais.

O Comité Consultivo Internacional de Ensaios Clinicos de EM publicou um artigo em
2013 destacando a necessidade de incluir colaboradores para descrever a “atividade”
e a “progressao” nos diferentes tipos de EM. Neurologistas em dois tergos (66%)

dos 98 paises que forneceram dados, estavam usando essas descri¢gdes adicionais.
No entanto, houve uma variagdo consideravel por regido, com menos da metade

dos paises relatores nas Américas e regides africanas usando os colaboradores,

em comparagao com o uso quase universal na regido do Mediterraneo Oriental.

Porcentagem de paises em cadaregiao onde
neurologistas classificam EM por atividade e progressao

Eastern Mediterranean 88%

Europa 77%

Pacifico Ocidental 67%

Sudeste da Asia 57%

Ameéricas 47%

Africa 29%

n = 98 paises,
% da populag@o representada pelos paises declarantes (Mediterraneo Oriental 84%,
Europa 71%, Pacifico Ocidental 85%, Sudeste Asiatico 99%, Américas 96%, Africa 15%)

' Lublin FD, Reingold SC, Cohen JA, et al. Defining the clinical course of multiple sclerosis: the 2013 revisions. Neurology.
2014:83(3):278-286. doi:10.1212/WNL.0000000000000560. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4117366/
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O numero de novos casos de MS diagnosticados a cada ano (incidéncia)

Faltam dados de incidéncia em muitos paises em todo o mundo - especialistas
em apenas 75 paises foram capazes de fornecer esses dados (65% dos 115
paises respondentes). Os dados de incidéncia medem o nimero de novos casos
diagnosticados no pais ao longo de um ano e, portanto, sdo vitais para nos
ajudar a entender se o risco de MS esta aumentando ao longo do tempo.

ACADA alguém,
em algum lugar
é diagnosticado
minutos COIM EM

107.000 pessoas foram diagnosticadas com EM por ano nos

75 paises que notificaram. Isso equivale a quase 300 pessoas
diagnosticadas a cada dia, o que significa que a cada 5 minutos,
alguém, em algum lugar do mundo é diagnosticado com EM.

Este nimero de incidéncia esta subestimado, pois ndo temos dados de cada pais.

Uma taxa de incidéncia média de 2,1 por 100.000 pessoas por ano foi calculada

nos 75 paises que notificaram. Esta taxa ndo pode ser aplicada a populagao global
total devido as lacunas nos dados e ao fato de que os dados de incidéncia sdo mais
provaveis de serem relatados em paises de alta renda e prevaléncia mais alta.

Positivamente, o nUmero de paises com estatisticas de incidéncia aumentou
desde 2013, quando especialistas em apenas 52 paises forneceram dados.
No entanto, a inconsisténcia nos paises relatores, juntamente com a

falta de dados em algumas regides, significa que ndo podemos comparar

os dados de incidéncia global ao longo do tempo. Além disso, os dados

de incidéncia tém limitagdes semelhantes aos dados de prevaléncia,
tornando dificil a comparagao entre paises ou regides com confianca.
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Quao comuns sao os registros nacionais?

Um novo objetivo para a 32 edi¢éo do Atlas foi verificar a disponibilidade de
registros de EM. O seguinte relator foi usado para definir os registros: ‘Um registro
€ uma coleta sistemdtica e continua de dados para avaliar resultados especificos
para uma populagdo definida, a fim de servir a um ou mais objetivos cientificos,
clinicos ou politicos predeterminados. Os registros diferem dos estudos porque

a coleta de dados é continua, e néo limitada no tempo. No entanto, os dados
coletados como parte dos registros podem ser utilizados para estudos individuais.’

37% dos 102 paises nos quais esta pergunta foi respondida, tinham um registro
nacional cobrindo todo o pais, outros 14% tinham um registro cobrindo uma
populagao regional ou local. Deve-se notar que um registro nacional ndo

inclui necessariamente toda a populagao de pessoas com EM no pais.

Talvez ndo inesperadamente, os registros sdo mais prevalentes em paises de
alta renda. 52% tinham um registro nacional em comparagao com 35% da
renda média-alta, 20% da renda média-baixa e 0% dos paises de baixa renda.

Em todas as regides, nenhum dos paises da regido do Sudeste Asiatico

tinha registros em comparagao com 20% e 22% das regides da Africa e do
Pacifico Ocidental. As regides com a maior proporgado de paises com registros
sdo as Américas (47%), Europa (46%) e Mediterraneo Oriental (38%).

Porcentagem de paises em cada categoria
que tém um registro nacional de EM

Global 37%

Dados Mundiais
Alta Renda 52%

Renda média alta 35%

Renda média baixa 20%

BaixaRenda 0%

Regido da OMS

Américas 47%

Europa 46%

Mediterraneo oriental 38%

Pacifico Ocidental 22%

Africa 20%

SudestedaAsia 0%

n =102 paises,

% da populacdo representada pelos paises declarantes (alta renda 93%, renda média
alta 91%, renda média baixa 80%, renda baixa 15%, sudeste da Asia 99%, América 96%,
Pacifico ocidental 85%, Mediterraneo oriental 84%, Europa 73%, Africa 19%)
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Consideracoes finais

A 32 edicdo do Atlas da EM traz maior rigor as estimativas do nimero de pessoas
com EM ao redor do mundo. Embora tenhamos visto melhorias no nimero de
paises capazes de fornecer dados epidemiolégicos, ainda temos grandes lacunas,
particularmente em torno da incidéncia, dados pediatricos e em paises de baixa
renda e africanos. Esses dados sao vitais para nos ajudar a entender se a EM esta
aumentando e para ter uma melhor imagem de como a EM varia em todo o mundo.

Além disso, dados epidemiolégicos robustos sdo evidéncias vitais para
informar a tomada de decisdes sobre politicas e intervengdes de saude
para melhor atender as necessidades das pessoas com EM. Também é
crucial para monitorar essas interveng¢des, como o impacto de novas
terapias modificadoras de doencas na progressao da doenca.

Esperamos que o movimento EM use os dados do Atlas da EM para descobrir
novos insights e evidenciar esforcos de defesa para garantir que as pessoas
afetadas por EM possam alcangar uma boa qualidade de vida.

Nosso proximo relatério sobre o gerenciamento clinico da EM analisa o acesso ao

diagnostico, aos profissionais de salde e aos tratamentos que modificam a doenga.

Esperamos compartilhar isso com vocé no inicio de 2021. Vocé pode se inscrever
para receber notificacoes de seu langamento no site (www.atlasofms.org).
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Somos muito gratos aos seguintes coordenadores de pais
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Ass. Prof. Ingrid van der Mei Eva loannidou, -

- - Kostas Mihalakis,
Austria Dr. Fritz Leutmezer Anastasios Orologas
Bangladesh ;rlff. ﬁern;alean Guatemala Freddy Girén
Bel AI taTS J (')'\(le Haiti Dr. Jude Hassan Charles
B: atrus Dr Fara hell\llot Honduras Dr. N. Eunice Ramirez S

utan . rafrah Viateen Hong Kong Dr Richard Li
Bosnia and Herzegovina Prof. Jasminka - -
S . Hungary Dr. Cecilia Rajda,
belilovi¢ - Vrani¢

- - - Prof. Samuel Komoly
Brazil - Alice Estevo Dias - India Prof. Kameshwar Prasad
Burundi Dr. Prosper Masabarakiza Indonesia Dr. Riwanti Estiasari,
Cabo Verde Dr. Albertina Lima Dr. Hendro Birowo’ Suciptol
Cameroon Dr. Gams Massi Daniel Arthur H.P. Mawuntu
Canada Prof. Helen Temlett, Iran, Islamic Republic of Dr. Reza HabibiSaravi,

Dr. Ruth Ann Marrie

Central African Republic

Dr. Yangatimbi Emmanuel

Chile

Francisca Moreira G,
Veronica Cruchet Mufioz

Ass. Prof. Hamed
Cheraghmakani, Ass.

Prof. Mahmud Abedini,
Fariba Ghasemihamedani,
Ass. Prof. SM Baghbanian

China Prof. Wei Qiu, Wenjing Luo,
Xiaonan Zhong, Chunxin
Liu, Jinggi Wang, Cong Li

Croatia Tanja Malbasa

Cuba Margarita Ruiz Peraza

Cyprus Prof. Marios Pantzaris

Denmark Dr. Melinda Magyari

Djibouti Dr. Moulid Ali Maidal

Dominican Republic

Dr. Raul Comme Debroth,
Dr. Deyanira Ramirez,

Dr. Blanca Hernandez,

Dr. Biani Santos,

Dr. Awilda Candelario,

Dr. Armando Guirado

Ecuador

Dr. Correa Diaz Edgar
Patricio, Dr. Jacome
Sanchez Elisa Carolina,

Dr. Ortiz Yepez Maria
Angelica, Dr. Torres Herran
Germaine Eleanor,

Dr. Barrera Madera Raul
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Patrocinadores

O MSIF gostaria de agradecer as seguintes organizagdes e empresas de MS
por tornar possivel a 32 edigao do Atlas da EM por meio de seu generoso apoio
financeiro: a National MS Society (NMSS - EUA), a MS Society (Reino Unido), a
Associazione Italiana Sclerosi Multipla (AISM / FISM - Italia), o Vanneau Trust,
Biogen, Bristol Myers Squibb, Merck, Novartis, Roche e Sanofi Genzyme.

Sobre a Federacao Internacional
de Esclerose Muiltipla (MSIF)

e A Unicarede global de organizacdes de MS do mundo.

48 organizagées membros de todo o mundo, com links para mui-
tas outras organizagdes.

 Juntos, lideramos a luta contra a EM e trabalhamos para melhorar
a qualidade de vida das pessoas afetadas pela EM, onde quer que
vivam.

ms

international

federation « Juntos, fazemos campanha para aumentar a conscientizagéo inter-

nacional sobre a EM, fornecemos informacdes e apoio as pessoas
afetadas pela EM e apoiamos pesquisas internacionais para descobrir
melhores tratamentos e formas de controlar a doenca.

¢ Nossavisao é um mundo sem EM.

» Nossa missao é liderar o movimento global de EM para
melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas pela EM
e apoiar uma melhor compreensao do tratamento da EM,
facilitando a cooperacgao internacional entre as sociedades de
EM, a comunidade de pesquisa internacional e outras partes
interessadas.
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Alguns exemplos do nosso trabalho incluem:

« Iniciativa global de compartilhamento de dados COVID-19 e EM:
Junto com nossos membros e a MS Data Alliance, estamos liderando
uma iniciativa global de compartilhamento de dados para atender a
demanda por dados sobre o impacto do novo coronavirus em pessoas
com Esclerose Multipla (EM). Esta informacéo é crucial para que
pessoas com EM e médicos tomem decisdes baseadas em evidéncias
sobre como gerenciar sua condi¢do durante a pandemia.

« Iniciativa de resultados relatados pelo paciente para pessoas com
EM (PROMS):
Esta iniciativa reiine a comunidade global de EM, pessoas com e
afetadas por EM, pesquisadores, o setor de salide e muito mais, para
permitir a contribuicdo do paciente em pesquisas, ensaios clinicos
de novas terapias e o design de sistemas de saude. Por meio deste
projeto empolgante, veremos uma visao global alinhada sobre os
resultados relatados pelo paciente (PROs) para EM para provedores
de saude, agéncias regulatorias e agéncias de avaliagdo de tecnologia
de salide (HTASs).

« Alnternational Progressive MS Alliance ¢ uma colaboracgéo global
sem precedentes de organizagdes, pesquisadores, médicos, empresas
farmacéuticas e pessoas com EM progressiva, transformando
o cenario para as pessoas com EM progressiva. Os objetivos
estratégicos da Alianga sdo fazer da EM progressiva uma prioridade
de pesquisa global, garantir recursos e financiamento global para
permitir a pesquisa, estimular a conscientizacdo, o envolvimento e o
apoio ativo das partes interessadas prioritarias na comunidade de EM
para acabar com a EM progressiva.

Saiba mais em www.msif.org
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