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 ■ 서론

다발성경화증은 중추신경계에 자가면역성 만성 염증성 손상
이 누적되는 신경학적 장애를 일으키는 질환으로 최근 20년간 
그 진단 및 치료 전략이 급속한 속도로 발전해 왔다. 국내의 다발
성경화증 역학 연구에 따르면, 발병률이 인구 10만 명당 3명으로 
서구에 비해 현저히 낮고,1,2 아직까지 완치의 방법은 없어 희귀
난치질환으로 분류되어 있지만, 최근 우수한 치료 효과를 갖는 

다양한 기전의 질환조절 치료제들이 빠르게 개발되면서 질환 초
기에 진단하여, 적극적으로 치료한다면 질환으로 인한 장애의 
진행을 최대한 막을 수 있는 것으로 기대되고 있다. 다발성경화
증의 진단은 단일 생물표지자가 없어, 정확한 진단을 위해서는 
경험 있는 전문가의 상세한 문진 및 임상적, 영상학적 소견 평가
가 요구된다.3,4 따라서 유병률이 높아 환자 경험이 많은 서구에
서도 다발성경화증의 오진은 지속적인 문제가 되고 있다.5,6 이전
에 발표된 국내의 다발성경화증 역학 연구들은 국민건강보험공
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Background: In the present era of rapidly evolving treatment options, there is a need for better 

understanding of the epidemiology and current management of patients with multiple sclerosis 

(MS). A survey was conducted to determine the epidemiologic characteristics and the current 

treatment status of patients with MS in Korea. 

Methods: In April 2022, we collected data on patients with MS, including number participating in 

follow up, sex ratio, current disease modifying treatment (DMT), and disability status (Expanded 

Disability Status Score, EDSS) from 30 major MS centers in Korea.

Results: A total of 1,290 patients with MS was identified, with a female to male ratio of 2.4:1. 

Geographically, 1,047 patients (81%) were being monitored at hospitals in the capital regions 

(Seoul, Incheon, and Gyeonggi-do), while 243 (19%) were receiving care at hospitals outside the 

capital regions. There were 1,199 patients on DMTs, with 876 (73%) taking drugs with moderate 

efficacy and 264 (22%) taking drugs with high efficacy. Patients with current EDSS score greater 

than 3.0 and 5.5 numbered 242 (20%) and 105 (9%), respectively. 

Conclusion: The hospital-based prevalence survey revealed the number and geographical 

distribution of patients with MS in Korea. 
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단(이하 건강보험) 자료를 바탕으로 다발성경화증 진단 코드 및 
산정특례 코드를 이용한 연구들로 식별된 사례들이 실제 다발성
경화증 진단이 맞는지 검증의 한계가 있으며,1,2,7 국내에서 치료 
중인 환자 숫자 및 치료제 현황에 대해 보고한 연구는 없었다. 국
내의 다발성경화증 환자들의 치료 현황을 파악하는 것은 진료
의 질을 평가하고, 향후 국내의 환경에 맞는 가이드라인 구축 및 
다발성경화증 관련 보건의료정책의 수립에 중요한 기초자료가 
될 것으로 기대한다. 따라서 본 연구에서는 신경과 전문의들을 
대상으로 설문조사를 통해 추적 중인 다발성경화증 환자의 숫
자 및 치료 현황에 대하여 조사하였다. 

 ■ 대상과 방법

2022년 4월, Atlas of MS8의 한국의 다발성경화증 환자 숫자 
및 치료 현황에 대한 자료 요청에 따라, 우리는 다발성경화증 환
자들이 의뢰되는 전국의 주요 병원들(상급종합병원 25개, 종합
병원 4개, 개인의원 1개) 신경과 전문의들을 대상으로 현재 추적 
중인 다발성경화증 환자 숫자, 지난 1년간 새로이 진단한 다발성
경화증 환자 숫자, 성비, 사용 중인 질환조절 치료제 및 장애 정
도(Expanded Disability Status Score, EDSS)에 대한 설문조
사를 진행하였다. 

 ■ 결과 

총 1,290명의 다발성경화증 환자들이 식별되었고, 이 중 조사 
시점에서 질환조절 치료를 받는 환자는 1,199명(93%)이었다. 남
녀 성비는 1:2.4로 여성에서 더 높은 유병률을 보였으며, 조사시
점 기준 지난 1년간 새로이 진단된 다발성경화증 환자는 183명이

었다(여성 135명, 남성 48명). 지역별 분포를 살펴보면 수도권(서
울, 경기, 인천)에서 전체 환자의 81%를 추적 관찰하고 있었으
며(Fig. 1), 그중 특정 5개의 병원에서 전체 환자의 63%를 관리 
중이었다. 치료를 받고 있는 1,199명의 환자 중에서 876명(73%)
은 중등도 효과의 약물(베타 인터페론[interferon-beta], 글라
티라머 아세트산염[glatiramer acetate], 디메틸 퓨마르산염
[dimethyl fumarate] 및 테리플루노마이드[teriflunomide])
로 치료 중이었으며, 264명(22%)의 환자는 핀골리모드(fingoli-

Table 1. Type of current disease-modifying drugs of Korean 
patients with multiple sclerosis

Disease modifying therapy Value (n=1,199)

Moderate efficacy 876 (73.0)

Interferon beta-1b 171 (14.0)

Interferon beta-1a 184 (15.0)

Peginterferon-beta 1a 7 (0.5)

Glatiramer acetate 57 (5.0)

Dimethyl fumarate 222 (18.5)

Teriflunomide 235 (20.0)

High efficacy 264 (22.0)

Fingolimod 123 (10.0)

Cladribine 84 (7.0)

Alemtuzumab 42 (4.0)

Natalizumab 15 (1.0)

Mitoxantrone 0 (0.0)

Off-label drugs 42 (3.5)

Azathioprine 15 (1.0)

Mycophenolate mofetil 7 (0.5)

Rituximab 20 (2.0)

Clinical trials 17 (1.5)

Others 17 (1.5)

Values are presented as number (%).

Figure 1. Geographical distribution of patients with multiple 
sclerosis in Korea. This survey lacked access to hospital data 
from Chungcheongbuk-do, Gangwon-do, and Jeju-do.

Figure 2. Frequency of patients on high-efficacy medications 
by region. This survey lacked access to hospital data from 
Chungcheongbuk-do, Gangwon-do, and Jeju-do.
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mod), 클라드리빈(cladribine), 나타리주맙(natalizumab) 또
는 알렘투주맙(alemtuzumab)과 같은 높은 효과의 약물 치료
를 받고 있었다(Table 1). 그 외 42명(3.5%)의 환자는 다발성경
화증에서 승인되지 않은 면역억제 치료(아자티오프린[azathio-
prine], 미코페놀레이트 모페틸[mycophenolate mofetil] 또는 
리툭시맙[rituximab])를 받고 있었으며, 17명(1.5%)은 임상 연
구에 참여 중이었다.

중등도 효과 약물 중에서는 경구약제 사용 빈도는 52%로 자
가주사제 48%보다 약간 높았으며, 높은 효과 약물 중에서는 
핀골리모드가 47%로 가장 높았고, 클라드리빈이 32%로 그 뒤
를 이었다. 지역별로 치료 중인 환자 중 높은 효과를 갖는 약물
을 사용 중인 환자의 비율은 경기도가 각각 29%로 가장 높았고, 
그 외 지역에 따라 13-27%의 약간의 차이를 보였다(Fig. 2). 치
료제 중 가장 치료 효과가 높아 3차 약제로도 분류가 될 수 있는 
나탈리주맙 및 알렘투주맙 치료는 대부분이 수도권내 병원에
서만 시행되고 있었다. 신경학적 장애는 1,230명에서 평가가 되
었으며, 그중 EDSS 3.0 이하가 988명(80%)이었으며, EDSS 3.5-
5.5가 137명(11%), EDSS 6점 이상이 105명(9%)이었다. 지역별 
EDSS 3.5 이상, 6점 이상의 환자 비율은 각각 서울 21%/10%, 경
기 19%/7%, 충남 11%/11%, 경북 10%/3%, 경남 27%/14%, 전
북 24%/5%, 전남 14%/2%였다. 

 ■ 고찰

다발성경화증은 국내에서는 유병률이 낮은 희귀질환이고, 경
험 많은 신경과 전문의만이 신뢰도 있는 진단이 가능할 것이라
는 것을 감안하여, 대한신경면역학회에서 지속적인 활발한 활
동을 하고 있는 신경과 전문의가 있는 상급 종합병원 및 종합병
원 25개를 포함하여 총 30개의 병원이 이 연구에 참여하였다. 특
히 국내 수도권 및 경기 상급 종합병원 18개 중 17개 병원에서 연
구에 참여하여 연구의 신뢰도가 높을 것으로 생각된다. 이번 설
문조사에서는 현재 국내에서 의료관리를 받고 있는 다발성경화
증 환자가 1,290명으로 확인되었으며, 그중 93%가 질환조절 치
료를 받고 있었다. 이번 연구에서 확인된 다발성경화증 환자 숫
자를 이전에 발표된 국내의 다발성경화증 역학 연구들에서 보
고한 환자 숫자와 비교해보면 그 수가 현저히 낮다. 가장 먼저, 
2010년에 발표한 연구에서는 2000년도에서 2005년의 건강보험 
자료를 이용하여 G35 진단 코드로 식별하고, 38개의 병원의 신
경과 전문의 네트워크를 이용하여 진단 타당성 평가를 시행하였
고, 2005년 기준 1,681명의 다발성경화증 환자를 보고하였다.2 
하지만 2005년에는 시신경척수염이 다발성경화증과 독립된 질

환으로 구분되고 있지 않았기 때문에 이 연구에는 상당한 비중
의 시신경척수염 환자들이 다발성경화증으로 포함되었을 가능
성이 높다. 2020년 발표된 역학 연구에서는 2010-2016년 건강보
험 자료에서 G35.0 다발성경화증 진단 코드와 산정특례 코드를 
이용하여 다발성경화증 환자를 식별하였고, 2016년 기준으로 
10만 명당 3.33명의 유병률로 1,726명의 다발성경화증 환자를 
보고하였으며, 2010년에서 2016년에 걸쳐 1년에 새로이 진단되
는 환자 숫자는 224-346명을 보고하였다.1 가장 최근에 국내에서 
다발성경화증에서 뇌졸중 위험성을 분석한 연구에 따르면 2010-
2017년 건강보험에 등록된 다발성경화증 진단 코드 및 산정특례  
코드를 이용하였고, 2,515명의 다발성경화증(19세 이상 2,368명)을 
보고하였다.7 본 연구가 2022년 4월을 기준으로 시행된 조사이
고, 1년에 약 100-200명 정도의 지속적인 다발성경화증 발생을 
고려하면, 이전 역학 연구들을 기준으로 현재 약 2,500명 이상의 
환자를 기대할 수 있는데, 실제 확인된 숫자는 약 절반밖에 되지 
않았다. 물론 이번 연구에서 지역적으로 강원도, 제주도, 충청북
도의 병원들 조사가 누락되어 있으나, 이 연구 결과에서 보인 것
처럼 현저한 수도권 환자 쏠림 현상을 감안할 때, 이 지역들에서 
실제 다발성경화증 환자임에도 연구에 포함되지 않았을 숫자는 
적을 것으로 생각된다. 이전 연구들과 본 연구에서 식별된 국내
의 다발성경화증 환자 숫자의 차이가 나는 원인으로 가장 먼저 
공단자료에 등록된 진단 코드 및 산정특례 코드만으로는 다발성
경화증 진단의 신뢰도가 떨어질 가능성이 있겠다. 진단 코드 및 
산정특례 코드 등록은 신경과 전문의가 아니어도 가능하고, 산
정특례는 환자에게 경제적인 혜택을 주기 위해 적용한다는 것
을 감안할 때, 실제 다발성경화증이 아닌 환자가 등록되었을 가
능성이 있다. 두 번째 가능성으로는 다발성경화증으로 진단되었
으나, 실제로 치료를 받지 않고 있는 환자들이 병원 방문을 중단
하면서 본 연구에서 누락되었을 가능성이 있다. 본 연구에서 질
환 평균 이환 기간을 조사하지는 못했지만, 80%의 환자가 EDSS 
3.0 이하인 것으로 보아 질환 이환 기간이 길지 않은 환자들이 많
이 포함되었을 가능성이 높고, 이미 질환이 많이 진행되어 이차
진행형 다발성경화증으로 진행된 환자들은 효과적인 질환조절 
치료제가 없고 신경학적 장애로 인해 병원 방문을 못하고 있을 
가능성이 있다. 향후 국내의 다발성경화증 환자의 정확한 숫자 
파악을 위해서는 신경과 전문의들 대상으로 환자 등록 네트워크
를 만들어 지속적인 추적관찰이 필요하겠다.

최근 개발되고 있는 다발성경화증 질환조절 약제들은 질환의 
병리와 연관된 표적을 선택적으로 억제 또는 조절하는 약물들
로 안정성을 유지하면서도 중추신경계 염증 억제 효과를 높여, 
장기적인 환자의 예후를 좋게 할 수 있다는 근거들이 발표되면서 
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미국과 유럽의 최신 치료 지침에서는 질환 활성도가 높은 환자
에서는 이러한 높은 치료 효과 약물들을 질환 초기부터 적극적
으로 사용할 것을 권고하고 있다.9-11 국내에서는 2016년 이후로 
높은 치료 효과를 갖는 약물들 중 나탈리주맙, 핀골리모드, 알
렘투주맙 및 클라드리빈이 사용 가능한 상태이다. 본 연구에서
는 전체 환자의 22%가 이러한 높은 치료 효과 약물로 치료 중이
었는데, 이는 최근 스위스와 덴마크에서 발표된 각각 56%, 33%
에 비해 낮은 사용률을 보였다. 앞선 임상 연구들에서 중등도 효
과 약물로 치료해도 60% 이상의 환자가 치료 2년 이내에 재발, 
MRI상 새로운 병변 또는 장애의 진행을 보였다는 연구 결과들
을 고려하면12,13 국내의 다발성경화증 상당수의 환자가 불충분
한 치료를 받고 있을 수 있다는 우려가 있겠다. 특히 지역별로 높
은 효과 약물 사용률이 20% 미만인 곳들이 있고, 약제 중에 가
장 높은 질환조절 효과를 기대할 수 있는 나탈리주맙, 알레투주
맙은 비수도권 지역에서는 사용이 거의 없었다. 이러한 지역 간 
치료 실태의 차이는 국내 다발성경화증 환자의 약 80%가 수도
권 지역에서 치료 및 관리 중이고, 높은 신경학적 장애를 갖는 질
환 활성도가 높을 것으로 예상되는 환자가 수도권에 보다 높은 
비중을 차지하고 있다는 결과와 더불어 국내 다발성경화증 진료
의 지역 간 불균형의 문제를 시사한다. 다발성경화증은 조기 진
단 및 치료가 중요하고, 지속적인 질환 관리가 요구되므로 지방
에 거주하는 환자들의 진단 기간을 단축하고 적극적인 치료를 
받을 수 있도록 지역별 전문 의료 인력의 양성 및 긴밀한 진료협
력체계 구축이 필요하겠다.

본 설문 연구는 짧은 기간 안에 진행되어 국내의 일부 지역에
서는 환자 정보를 받지 못했으며, 단면 연구로 장기 추적 관찰 자
료가 없고, 수집한 임상자료가 일부 항목에 제한되어 있는 한계
가 있다. 그럼에도 불구하고 정확한 환자 진단을 기대할 수 있는 
다발성경화증에 대하여 경험 있는 신경과 전문의들을 대상으로 
하여 처음으로 국내에서 현재 치료 중인 다발성경화증 환자의 
숫자, 지역 분포 및 치료제 사용 현황을 살펴보았다는 점에서 큰 
의미가 있겠다. 지속적으로 개발되고 있는 새로운 다발성경화증 
치료제들의 효율적인 국내 도입, 국내의 실정에 맞는 진료 지침 
개발 및 환자 지원을 위한 정책 개발의 가장 기초자료가 될 수 있
는 역학자료 제공을 위해 향후 이러한 전문가 네트워크를 이용
한 역학 조사가 지속적으로 업데이트 되는 것이 필요하겠다. 
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