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Streszczenie

Cel. Przedstawiono najczgsciej stosowane sposoby klinimetrycznej oceny chorych ze stward-
nieniem rozsianym.

Poglqdy. Cecha charakterystyczna stwardnienia rozsianego jest roznorodno$¢ i zmiennos¢ ob-
jawow. Skutkiem choroby jest niepetnosprawnos$¢ i obnizenie jakos$ci zycia. Klinimetria zapewnia
punktowa oceng przebiegu choroby i wynikow leczenia. W artykule przedstawiono najczgsciej
stosowane skale Kurtzkego — Neurologic Impairment in MS i Rozszerzona Skalg¢ Niewydolnosci
Ruchowej (Extended Disability Status Scale), zaprezentowano najczesciej stosowane kwestiona-
riusze oceny jakosci zZycia, wspomniano takze o zjawisku zmeczenia (fatigue).

Summary

Aim. In this report methods most commonly used in the assessment patients suffering from
Multiple Sclerosis are presented.

Review. Heterogenity and changeability of symptoms are characteristic for MS. The sequele of
disease is disability and lowering of quality of life. Clinimetrics should be regarded as the measure-
ment of clinical and patient relevant phenomena. Clinimetrics is a specific domain of knowledge that
focuses on the construction and evaluation of clinical indexes. It enables objective observation of the
course of disease and effects of treatment. In this article Kutzke’s Neurologic Impairment in MS
and Extended Disability Status Scale are presented. Questionnaires most frequent used for evaluation
of quality of life in MS are described. The phenomenon of fatigue in MS is also mentioned.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia / klinimetria / niepelnosprawnos¢/ stwardnienie rozsiane
Key words: clinimetrics / disability / Multiple Sclerosis / Quality of Life

Stwardnienie rozsiane (SR), zdeterminowana genetycznie choroba zapalna
osrodkowego ukladu nerwowego o charakterze demielinizacyjnym, cechuje si¢
niezwykle ré6znorodna symptomatologia, nieprzewidywalna zmienno$cia przebiegu
i objawow. Objawy te dotycza zarowno drog piramidowych, drég moézdzkowych,
czucia, nerwow czaszkowych jak 1 czynnos$ci zwieraczy. Skutkiem choroby jest
obnizenie samodzielnosci chorego, reakcja psychiczna i obnizenie jakosci zycia.
Ta roznorodno$¢ i zmienno$¢ objawow otwiera pole do popisu dla klinimetrii.
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Klinimetria (ang. clinimetrics), zapoczatkowana przez Einsteina (1983)
1 Asplunda (1987) oznacza pomiar zjawisk klinicznych wystepujacych u pacjenta.
Pierwsze skale punktowe, ktére mozemy zaliczy¢ do klinimetrii dotyczyly udaru
mozgu. Skale punktowe oceniajace stan kliniczny byly juz znane znacznie wczes-
niej — przed podaniem definicji klinimetrii.

1. Skale Kurtzkego

W stwardnieniu rozsianym (SR) pierwsze skale opublikowal John F. Kurtzke.
Pierwsza byta Skala Niepetnosprawnos$ci (Disability Status Scale, 1955), nastgpna
byta Skala Uszkodzen nazwana Punktowa Ocena Deficytu Neurologicznego w SR
(Neurologic Impairment in MS, 1970) (13, 14). W roku 1983 Kurtzke opublikowat
Rozszerzong Skal¢ Niewydolnosci Ruchowej (Extended Disability Status Scale
— EDSS) (15). Kolejno$¢ skutkéw i przyczyn nakazuje uszeregowanie tych skal
poczawszy od oceny objawow a skoficzywszy na niepetnosprawnosci.

Neurologic Impairment in Multiple Sclerosis zawiera oceng punktowa 14 obja-
wow, przy czym objawy dotyczace konczyn i nerwdéw czaszkowych punktowane
sa odregbnie dla kazdej strony. Rozpigto$¢ punktacji wynosi od 0 do 5 punktéw,
najwyzsza dotyczy ostrosci wzroku (0—5 pkt.), najnizsza dotyczy czucia po-
wierzchniowego, czucia glebokiego i zwieraczy (traktuje si¢ tu tacznie zwieracze
pecherza moczowego i odbytu) — od 0 do 2 punktow (14). Najczgsciej stosuje sig
punktacjg od 0 do 3 punktéw (tabela 1).

Tabela 1. Punktowa Ocena Deficytu Neurologicznego w SR
(Neurologic Impairment in MS), (Kurtzke 1970)

Objawy piramidowe
Objawy moézdzkowe
Czucie powierzchniowe
Czucie glebokie
Ostro$¢ wzroku

Nerwy okoruchowe
Oczoplas

0 — 4 pkt (kazda koficzyna osobno)
0—
0-—
0-—
0—
0—
0-—
Nerw V 0-—
0—
0—
0—
0—
0-—
0-—

(kazda strona osobno)

Nerw VII

Nerw VIII — stuchowy
Dyzartria

Dysfagia

Zmiany psychiczne

4
3
2
2
5
3
3
3
3
3
3
3
3
Zwieracze 2

W roku 1955 Kurtzke opublikowal Skale Niepetnosprawnosci (niewydolno$ci)
— Disability Status Scale. Wyrdzniata ona 10 stopni niewydolnosci, przy czym 0
oznaczato normg, pozycje od 1 do 8 rdzne stopnie nasilenia niewydolnosci, 9 catko-
wita niewydolnosc, zas 10 — zgon (13). Elementem tej skali byto rowniez okreslenie
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o$miu tzw. Systemoéw Funkcjonalnych (Functional Systems —FS). Systemy te sa
nastgpujace: piramidowy, mézdzkowy, pien mézgu, czucie, odbytnica i pgcherz
moczowy, wzrokowy, mézgowy i inne. Ich ocena odbywa si¢ w zakresie od 6 do
8 punktow. Kurtzke wskazywal, ze poszczegdlne grupy funkcjonalne (synonim
systemOw) powinny by¢ traktowane odrebnie i wyniki koncowe nie moga by¢
sumowane. Z czasem okazato sig, ze skala DSS nie jest zbyt precyzyjna i Kurtzke
zdecydowat si¢ na jej modyfikacje. Liczbe stopni niewydolnosci zwigkszyt do 20,
za$ dla zachowania punktacji wprowadzil pot-punkty (15). Rozszerzona Skala
Niewydolnos$ci Ruchowej (Extended Disability Status Scale — EDSS) jest mato
czula w swojej pierwszej czesci, konkrety zaczynaja si¢ dopiero w drugiej poto-
wie (tabela 2). Nalezy nadmienié, ze skala EDSS, koncentrujaca si¢ glownie na
lokomocji, nie moze zastapic¢ pelnej oceny samodzielnosci w czynno$ciach zycia
codziennego. Do tego celu najbardziej przydatne sa: Indeks Barthel, Functional
Independence Measure, lub Wskaznik Funkcjonalny Repty (2, 7, 17).

Tabela 2. Rozszerzona Skala Niewydolnosci Ruchowej Kurtzkego
(Extended Disability Status Scale — EDSS) (1983)

0 — norma

1 — calkowita wydolnos$¢ ruchowa

1,5 — pelna wydolno$¢ przy obecnych minimalnych objawach neurologicznych
— dyskretna niewydolno$¢ ruchowa

2,5 — nieznaczna niewydolno$¢ ruchowa

3 — éredniego stopnia niewydolno$é

3,5 — umiarkowana niewydolno$¢ ruchowa

4 - wzglednie duza

4,5 — $rednio cigzka niewydolnos$¢ ruchowa

5  — dos¢ duza niewydolnos¢, samodzielna lokomocja do 200 m

5,5 — cigzka niewydolno$¢ ruchowa, lokomocja do 100 m

6 — duza niewydolno$¢, poruszajacy si¢ o jednej kuli

6,5 — poruszajacy si¢ o dwoch kulach

7  — bardzo duza niewydolno$¢, poruszajacy si¢ w wozku inwalidzkim, zdolny

do samodzielnego przesiadania si¢
7,5 — niezdolny do samodzielnego przesiadania si¢

8 — prawie calkowita niewydolno$¢, lezacy, zdolny do samoobstugi
8,5 — lezacy, czgsciowo zdolny do samoobstugi
9 - calkowita niewydolnos$¢, wymaga opieki
9,5 — niezdolny do polykania i mowienia
10 — zgon

W latach nastepnych poszczegdlne pozycje jeszcze bardziej sprecyzowano,
ustalajac dystans chodu takze dla poczatkowych stopni i uwzgledniajac zmiany
w poszczegolnych ukladach (22, www.neuro.med.pl). Zesp6t Neurological
Outcome Measures Unit Instytutu Neurologii w Londynie pod kierownictwem
Hobarta dokonat w roku 2000 krytycznej oceny skal Kurtzkego. Wyniki tych
badan opublikowane w miesi¢czniku Brain wykazaty mata przydatnos¢ podziatu
na systemy funkcjonalne (FS) (9). Hobart i wsp. podkreslili, ze mankamentem
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skal niewydolnosci (disability) jest ograniczenie si¢ do oceny mozliwosci poru-
szania si¢ (ambulation). Ten sam zespo6t badaczy opracowatl Dwunasto-czynnikowa
Skalg Chodu w SR (12-Item MS Walking Scale - MSWS-12) i Skale Wptywu SR
(The Multiple Sclerosis Impact Scale — MSIS-29), oparta na samoocenie wynikow
leczenia dokonanej przez pacjenta. Sharack z Manchesteru i prof. Hughes z Lon-
dynu wraz ze wsp. wskazuja na przydatnos¢ Podstawowej Punktacji SR Cambridge
(The Cambridge Multiple Sclerosis Basic Score — CAMBS), ktora w skali od 1 do
5 punktéw umozliwia odréznienie czterech gtdéwnych czynnikdéw: niepelnospraw-
nosci, rzutow, progresji i uposledzenia (disability, relapse, progression, handicap
(18). Skala konkurencyjna dla skal Kurtzkego jest The Scripps Neurologic Rating
Scale (SNRS), opracowana przez zespot Jamesa Koziola z Instytutu Badawczego
Scrippsa w La Jolla w Kalifornii (12).

2. Jako$¢ zycia

Zachorowanie na SR wywiera wptyw na jakos$¢ zycia chorego. Wedtug WHO
jakos$¢ zycia jest to poczucie jednostki co do jej pozycji zyciowej w aspekcie kultu-
rowym oraz w aspekcie przyjetego systemu wartosci, w ktorym ona zyje w odnie-
sieniu do jej osiagni¢¢, oczekiwan, standardow i zainteresowan (11, 16). Na jakos¢
zycia czlowieka wptywaja zarowno czynniki subiektywne jak obiektywne. Do
czynnikéw subiektywnych naleza czynniki fizyczne (np. dolegliwos$ci, spraw-
nos$¢), psychiczne (np. lgk, depresja, obraz siebie), spoteczne (satysfakcja z pracy,
z sytuacji ekonomicznej), migdzyludzkie (wsparcie spoteczne, interakcje z innymi
ludzmi). Wéréd czynnikow obiektywnych nalezy wymieni¢ stan zdrowia, obraz
kliniczny choroby, status spoleczno-ekonomiczny (mieszkanie, praca, dochody)
1 kontakty spoteczne. Jakos$¢ zycia zwigzana z choroba (Health Related Quality of
Life — HRQL) dotyczy chorych przewlekle, obnizenie jakosci zycia spowodowane
jest gtéwnie przez zmniejszenie sprawnosci fizycznej, depresj¢ i brak wsparcia
spolecznego. Oceny jakos$ci zycia dokonuje si¢ zazwyczaj nie wczesniej jak 3 mie-
siace po zachorowaniu. Badanie jako$ci zycia u chorych po udarze niejednokrotnie
bywa uzupehiane przez oceng depresji — w SR najczgsciej stosuje si¢ w tym celu
skale Becka (6). Wsrod kwestionariuszy uniwersalnych, stosowanych w wielu jed-
nostkach chorobowych, w SR okazaty si¢ przydatne Sickness Impact Profile (SIP)
1 Krotki 36. Punktowy Przeglad Zdrowia (Medical Outcome Study 36-Item Short
Form Health Survey) SF-36 (1, 10, 19, 20, 21). Badania Vissschedijka i wsp.
wykazaty przydatno$¢ skali SF-36 do przewidywania przebiegu choroby (20).

Dla oceny jakos$ci zycia 0s6b chorych na SR stosuje si¢ takze EuroQoL EQ-5D
Index (przeznaczony dla zarzadzajacych lecznictwem — healthcare decision-
-makers) i EQ-5D VAS (8). Réwniez Vickrey i wsp. z Uniwersytetu California
w Los Angeles podkreslaja przydatno$¢ badan jakosci zycia dla oceny poziomu
opieki nad chorymi. Stworzyli oni wlasna skale specyficzna dla SR, ktéra nazwali
Multiple Sclerosis Quality of Life (MSQOL)-54 Instrument. Kwestionariusz ten
sktada sig z 52 pytan zgrupowanych w 12 sub-skalach plus dwa pytania odrgbne.
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Sa to: wptyw choroby, funkcje seksualne, satysfakcja z zycia seksualnego, ogélna
satysfakcja z jakos$ci zycia, funkcje poznawcze, energia, bol i sytuacja socjalna
(19). Cella i wsp. opisali Funkcjonalne Oszacowanie SR — Functional Assessment
of Multiple Sclerosis (FAMS) (3). Z pierwotnej wersji sktadajacej si¢ z 88 pytan,
poprzez wersj¢ zawierajaca 58 pytan ostatecznie pozostata wersja skrécona do
44 pytan zgrupowanych w szes$ciu sub-skalach. Sa to: mobilnos$¢, objawy, stan
emocjonalny, poziom satysfakcji, aktywno§¢ umystowa i zmegczenie oraz dobro-
stan rodzinny i socjalno-bytowy (3). W odpowiedzi na kazde pytanie respondent
ma do wyboru jedna z pigciu mozliwosci oceny stopnia zadowolenia.

Wyktadowczynie na studiach pielggniarskich w stynnym Uniwersytecie Illinois
w Chicago, prof. Carol Estwing Ferrans i prof. Marjorie J. Powers rozpoczgly
w roku 1984 prace nad stworzeniem kwestionariuszy oceniajacych jakos$¢ zycia
w roznych schorzeniach. Zaczety od jakosci zycia chorych dializowanych, nastep-
nie opracowaty kwestionariusze przeznaczone dla chorych po udarze mézgu, po
urazie rdzenia kregowego, dla chorych ze stwardnieniem rozsianym, z rakiem i in.
Adaptacji kulturowej dla jezyka polskiego kwestionariusza przeznaczonego dla
chorych po udarze mézgu dokonata Krystyna Jaracz (11). Kwestionariusz doty-
czacy jakoS$ci zycia 0sob ze stwardnieniem rozsianym sklada si¢ z dwoch czesci,
kazda z czg$ci zawiera po 35 pytan (wersja III). W pierwszej czgSci ankietowany
odpowiada na pytania, jak bardzo jest zadowolony lub niezadowolony z r6znych
aspektow swojego zycia. W czesci drugiej odpowiada na pytanie jak wazne sa
dla niego rozne sfery zycia. Pacjent ma do wyboru sze$¢ odpowiedzi na czgs¢ I:
bardzo niezadowolony, umiarkowanie niezadowolony, nieznacznie niezadowo-
lony, nieznacznie zadowolony, umiarkowanie zadowolony i bardzo zadowolony
i tyle samo mozliwosci w czgéci II: calkiem niewazne, umiarkowanie niewazne,
nieznacznie niewazne, nieznacznie wazne, umiarkowanie wazne i bardzo wazne
(5, www.uic.edu/orgs/qli/questionaires/questionnairechome.htm) (tabela 3).

Tabela 3. Indeks Jakosci Zycia Ferrans i Powers dla Stwardnienia Rozsianego
Quality of Life Index Ferrans & Powers SCLEROSIS MULTIPLEX

Cze$¢ 1. Jak bardzo jestes zadowolony ze:

1. Swojego zdrowia?
2. Opieki zdrowotnej?
3. Bolu ktory odczuwasz?
4. Zasobu energii dla codziennej aktywnosci
5. Swojej pelnej niezaleznosci w samoobstudze?
6. Swojej zdolnosci do poruszania si¢ poza domem?
7. Swojej zdolnosci do méwienia?
8. Kontroli jaka masz nad swoim zyciem?
9. Swoich szans na dlugie zycie?
10. Zdrowia swojej rodziny?
11. Swoich dzieci?
12. Szczgscia swojej rodziny?
13. Swojego zycia seksualnego?
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C.d. tab. 3

14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.

Swoich bliskich, przyjaciela (kochanka) lub partnera (jezeli go posiadasz)?
Swoich przyjaciot?

Emocjonalnego wsparcia ze strony rodziny?

Emocjonalnego wsparcia poza rodzing?

Swojej zdolnosci do odpowiedzialnej opieki nad rodzing?
Tego jak przydatny jeste$ dla innych?

Ilo$ci zmartwien w swoim zyciu?

Swoich sasiadow?

Swojego domu, mieszkania lub miejsca w ktorym mieszkasz?
Swojej pracy (jezeli pracujesz)?

Braku zatrudnienia (jezeli nie pracujesz lub jeste$ na rencie)?
Swojego wyksztalcenia?

Stopnia zaspokojenia swoich potrzeb finansowych?

Rzeczy ktore robisz dla przyjemnosci?

Swoich szans na szczgsliwa przyszto$¢?

Swojego spokoju ducha?

Swojej wiary w Boga?

Osiagania swoich celow?

Swojego szczgscia w ogole?

Swojego zycia w ogolnosci?

Swojego wygladu?

Siebie w ogdle?

Odpowiedzi:

1 Bardzo niezadowolony

2 Umiarkowanie niezadowolony
3 Nieznacznie niezadowolony

4 Nieznacznie zadowolony

5 Umiarkowanie zadowolony

6 Bardzo zadowolony

Cze$¢ I1. Jak wazne jest dla ciebie:

. Twoje zdrowie?

. Opieka zdrowotna?

. Brak bolu?

. Posiadanie energii wystarczajacej dla codziennej aktywnosci?
. Pelna niezalezno$¢ w samoobstudze?

. Zdolnos$¢ do poruszania si¢ poza domem?

. Zdolnos$¢ do oczyszczania ptuc (odkrztuszania)?

. Posiadanie kontroli nad swoim zyciem?

. Zyé tak dhugo jak by$ chciat?

. Zdrowie Twojej rodziny?

. Twoje dzieci?

. Szczescie Twojej rodziny?

. Twoje zycie seksualne?

. Twoi bliscy, przyjaciel (kochanka) lub partner (jezeli ich posiadasz)?
. Twoi przyjaciele?

. Emocjonalne wsparcie ze strony rodziny?

. Emocjonalne wsparcie poza rodzing?

. Twoja zdolno$¢ do odpowiedzialnej opieki nad rodzing?
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C.d. tab. 3

19. Bycie przydatnym dla innych?

20. Brak zmartwien?

21. Twoi sasiedzi?

22. Twdj dom, mieszkanie lub miejsce w ktorym mieszkasz?
23. Twoja praca (jezeli pracujesz)?

24. Zatrudnienie (jezeli nie pracujesz lub jeste$ na rencie)?
25. Twoje wyksztatcenie?

26. Mozliwos¢ zaspokojenia swoich potrzeb finansowych?
27. Rzeczy ktore robisz dla przyjemno$ci?

28. Twoje szanse na szcz¢s§liwa przysztosc?

29. Spokoj ducha?

30. Twoja wiara w Boga?

31. Osiaganie swoich celow?

32. Twoje szczgscie w ogole?

33. Twoje zycie w og6lnosci?

34. Twoj wyglad zewngtrzny?

35. Bycie zadowolonym z siebie?

Odpowiedzi:

1 Calkiem niewazne

2 Umiarkowanie niewazne
3 Nieznacznie niewazne

4 Nieznacznie wazne

5 Umiarkowanie wazne

6 Bardzo wazne

3. Zmegczenie w SR

Zmeczenie (fatigue) w SR jest ostatnio opisywane w pismiennictwie coraz
czesciej (4, 6, 8).

W niniejszym artykule jedynie krotko o tym wspomng, gdyz jest ono przed-
miotem odrgbnego doniesienia w niniejszym zeszycie. Zmegczenie mozna ujac jako
brak energii lub uczucie wyczerpania pozostajace bez zwiazku z depresja lub osta-
bieniem sity mig$niowej konczyn.

U dwoch trzecich chorych na SR wystepuje ono jako jeden z trzech gtownych
objawdw. Zjawisko to znane jest takze w chorobie Parkinsona. Zme¢czenie moze
by¢ uogoélnione lub ograniczone do pewnych partii ciata, zazwyczaj mija po krotkim
odpoczynku i/lub $nie. Do oceny stopnia zmgczenia shuzy szereg skal majacych
postaé wypetianych przez chorych kwestionariuszy. Najczg$ciej stosowane
sa trzy skale: Skala Cigzkosci Zmgczenia (Fatigue Severity Scale — FSS), Skala
Cigzko$ci Zmeczenia specyficzna dla SR (MS — specific FSS — MFSS) i Zmo-
dyfikowana Skala Oddziatywania Zmgczenia (Modified Fatigue Impact Scale
— MFIS). Badanie czgsto jest uzupetiane przez oceng bolu — zwykle stosuje si¢ tu
Wizualng Analogowa Skalg¢ Bolu (Visual Analogue Scale — VAS). Zagadnienie
bolu w SR jest oméwione w niniejszym zeszycie w odrgbnym artykule.
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