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Streszczenie
Cel. Przedstawiono najczê�ciej stosowane sposoby klinimetrycznej oceny chorych ze stward-

nieniem rozsianym.
Pogl¹dy. Cech¹ charakterystyczn¹ stwardnienia rozsianego jest ró¿norodno�æ i zmienno�æ ob-

jawów. Skutkiem choroby jest niepe³nosprawno�æ i obni¿enie jako�ci ¿ycia. Klinimetria zapewnia
punktow¹ ocenê przebiegu choroby i wyników leczenia. W artykule przedstawiono najczê�ciej
stosowane skale Kurtzkego � Neurologic Impairment in MS i Rozszerzon¹ Skalê Niewydolno�ci
Ruchowej (Extended Disability Status Scale), zaprezentowano najczê�ciej stosowane kwestiona-
riusze oceny jako�ci ¿ycia, wspomniano tak¿e o zjawisku zmêczenia (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.

S³owa kluczowe: jako�æ ¿ycia / klinimetria / niepe³nosprawno�æ/ stwardnienie rozsiane
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Stwardnienie rozsiane (SR), zdeterminowana genetycznie choroba zapalna
o�rodkowego uk³adu nerwowego o charakterze demielinizacyjnym, cechuje siê
niezwykle ró¿norodn¹ symptomatologi¹, nieprzewidywaln¹ zmienno�ci¹ przebiegu
i objawów. Objawy te dotycz¹ zarówno dróg piramidowych, dróg mó¿d¿kowych,
czucia, nerwów czaszkowych jak i czynno�ci zwieraczy. Skutkiem choroby jest
obni¿enie samodzielno�ci chorego, reakcja psychiczna i obni¿enie jako�ci ¿ycia.
Ta ró¿norodno�æ i zmienno�æ objawów otwiera pole do popisu dla klinimetrii.
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Klinimetria (ang. clinimetrics), zapocz¹tkowana przez Einsteina (1983)
i Asplunda (1987) oznacza pomiar zjawisk klinicznych wystêpuj¹cych u pacjenta.
Pierwsze skale punktowe, które mo¿emy zaliczyæ do klinimetrii dotyczy³y udaru
mózgu. Skale punktowe oceniaj¹ce stan kliniczny by³y ju¿ znane znacznie wcze�-
niej � przed podaniem definicji klinimetrii.

1. Skale Kurtzkego

W stwardnieniu rozsianym (SR) pierwsze skale opublikowa³ John F. Kurtzke.
Pierwsza by³a Skala Niepe³nosprawno�ci (Disability Status Scale, 1955), nastêpna
by³a Skala Uszkodzeñ nazwana Punktow¹ Ocen¹ Deficytu Neurologicznego w SR
(Neurologic Impairment in MS, 1970) (13, 14). W roku 1983 Kurtzke opublikowa³
Rozszerzon¹ Skalê Niewydolno�ci Ruchowej (Extended Disability Status Scale
� EDSS) (15). Kolejno�æ skutków i przyczyn nakazuje uszeregowanie tych skal
pocz¹wszy od oceny objawów a skoñczywszy na niepe³nosprawno�ci.

Neurologic Impairment in Multiple Sclerosis zawiera ocenê punktow¹ 14 obja-
wów, przy czym objawy dotycz¹ce koñczyn i nerwów czaszkowych punktowane
s¹ odrêbnie dla ka¿dej strony. Rozpiêto�æ punktacji wynosi od 0 do 5 punktów,
najwy¿sza dotyczy ostro�ci wzroku (0�5 pkt.), najni¿sza dotyczy czucia po-
wierzchniowego, czucia g³êbokiego i zwieraczy (traktuje siê tu ³¹cznie zwieracze
pêcherza moczowego i odbytu) � od 0 do 2 punktów (14). Najczê�ciej stosuje siê
punktacjê od 0 do 3 punktów (tabela 1).

Objawy piramidowe 0 � 4 pkt (ka¿da koñczyna osobno)
Objawy mó¿d¿kowe 0 � 3
Czucie powierzchniowe 0 � 2
Czucie g³êbokie 0 � 2
Ostro�æ wzroku 0 � 5 (ka¿da strona osobno)
Nerwy okoruchowe 0 � 3
Oczopl¹s 0 � 3
Nerw V 0 � 3
Nerw VII 0 � 3
Nerw VIII � s³uchowy 0 � 3
Dyzartria 0 � 3
Dysfagia 0 � 3
Zmiany psychiczne 0 � 3
Zwieracze 0 � 2

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

W roku 1955 Kurtzke opublikowa³ Skalê Niepe³nosprawno�ci (niewydolno�ci)
� Disability Status Scale. Wyró¿nia³a ona 10 stopni niewydolno�ci, przy czym 0
oznacza³o normê, pozycje od 1 do 8 ró¿ne stopnie nasilenia niewydolno�ci, 9 ca³ko-
wit¹ niewydolno�æ, za� 10 � zgon (13). Elementem tej skali by³o równie¿ okre�lenie
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o�miu tzw. Systemów Funkcjonalnych (Functional Systems � FS). Systemy te s¹
nastêpuj¹ce: piramidowy, mó¿d¿kowy, pieñ mózgu, czucie, odbytnica i pêcherz
moczowy, wzrokowy, mózgowy i inne. Ich ocena odbywa siê w zakresie od 6 do
8 punktów. Kurtzke wskazywa³, ¿e poszczególne grupy funkcjonalne (synonim
systemów) powinny byæ traktowane odrêbnie i wyniki koñcowe nie mog¹ byæ
sumowane. Z czasem okaza³o siê, ¿e skala DSS nie jest zbyt precyzyjna i Kurtzke
zdecydowa³ siê na jej modyfikacjê. Liczbê stopni niewydolno�ci zwiêkszy³ do 20,
za� dla zachowania punktacji wprowadzi³ pó³-punkty (15). Rozszerzona Skala
Niewydolno�ci Ruchowej (Extended Disability Status Scale � EDSS) jest ma³o
czu³a w swojej pierwszej czê�ci, konkrety zaczynaj¹ siê dopiero w drugiej po³o-
wie (tabela 2). Nale¿y nadmieniæ, ¿e skala EDSS, koncentruj¹ca siê g³ównie na
lokomocji, nie mo¿e zast¹piæ pe³nej oceny samodzielno�ci w czynno�ciach ¿ycia
codziennego. Do tego celu najbardziej przydatne s¹: Indeks Barthel, Functional
Independence Measure, lub Wska�nik Funkcjonalny Repty (2, 7, 17).

0 � norma
1 � ca³kowita wydolno�æ ruchowa
1,5 � pe³na wydolno�æ przy obecnych minimalnych objawach neurologicznych
2 � dyskretna niewydolno�æ ruchowa
2,5 � nieznaczna niewydolno�æ ruchowa
3 � �redniego stopnia niewydolno�æ
3,5 � umiarkowana niewydolno�æ ruchowa
4 � wzglêdnie du¿a
4,5 � �rednio ciê¿ka niewydolno�æ ruchowa
5 � do�æ du¿a niewydolno�æ, samodzielna lokomocja do 200 m
5,5 � ciê¿ka niewydolno�æ ruchowa, lokomocja do 100 m
6 � du¿a niewydolno�æ, poruszaj¹cy siê o jednej kuli
6,5 � poruszaj¹cy siê o dwóch kulach
7 � bardzo du¿a niewydolno�æ, poruszaj¹cy siê w wózku inwalidzkim, zdolny

do samodzielnego przesiadania siê
7,5 � niezdolny do samodzielnego przesiadania siê
8 � prawie ca³kowita niewydolno�æ, le¿¹cy, zdolny do samoobs³ugi
8,5 � le¿¹cy, czê�ciowo zdolny do samoobs³ugi
9 � ca³kowita niewydolno�æ, wymaga opieki
9,5 � niezdolny do po³ykania i mówienia

10 � zgon

Tabela 2. Rozszerzona Skala Niewydolno�ci Ruchowej Kurtzkego
(Extended Disability Status Scale � EDSS) (1983)

W latach nastêpnych poszczególne pozycje jeszcze bardziej sprecyzowano,
ustalaj¹c dystans chodu tak¿e dla pocz¹tkowych stopni i uwzglêdniaj¹c zmiany
w poszczególnych uk³adach (22, www.neuro.med.pl). Zespó³ Neurological
Outcome Measures Unit Instytutu Neurologii w Londynie pod kierownictwem
Hobarta dokona³ w roku 2000 krytycznej oceny skal Kurtzkego. Wyniki tych
badañ opublikowane w miesiêczniku Brain wykaza³y ma³¹ przydatno�æ podzia³u
na systemy funkcjonalne (FS) (9). Hobart i wsp. podkre�lili, ¿e mankamentem
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skal niewydolno�ci (disability) jest ograniczenie siê do oceny mo¿liwo�ci poru-
szania siê (ambulation). Ten sam zespó³ badaczy opracowa³ Dwunasto-czynnikow¹
Skalê Chodu w SR (12-Item MS Walking Scale � MSWS-12) i Skalê Wp³ywu SR
(The Multiple Sclerosis Impact Scale � MSIS-29), opart¹ na samoocenie wyników
leczenia dokonanej przez pacjenta. Sharack z Manchesteru i prof. Hughes z Lon-
dynu wraz ze wsp. wskazuj¹ na przydatno�æ Podstawowej Punktacji SR Cambridge
(The Cambridge Multiple Sclerosis Basic Score � CAMBS), która w skali od 1 do
5 punktów umo¿liwia odró¿nienie czterech g³ównych czynników: niepe³nospraw-
no�ci, rzutów, progresji i upo�ledzenia (disability, relapse, progression, handicap
(18). Skal¹ konkurencyjn¹ dla skal Kurtzkego jest The Scripps Neurologic Rating
Scale (SNRS), opracowana przez zespó³ Jamesa Koziola z Instytutu Badawczego
Scrippsa w La Jolla w Kalifornii (12).

2. Jako�æ ¿ycia

Zachorowanie na SR wywiera wp³yw na jako�æ ¿ycia chorego. Wed³ug WHO
jako�æ ¿ycia jest to poczucie jednostki co do jej pozycji ¿yciowej w aspekcie kultu-
rowym oraz w aspekcie przyjêtego systemu warto�ci, w którym ona ¿yje w odnie-
sieniu do jej osi¹gniêæ, oczekiwañ, standardów i zainteresowañ (11, 16). Na jako�æ
¿ycia cz³owieka wp³ywaj¹ zarówno czynniki subiektywne jak obiektywne. Do
czynników subiektywnych nale¿¹ czynniki fizyczne (np. dolegliwo�ci, spraw-
no�æ), psychiczne (np. lêk, depresja, obraz siebie), spo³eczne (satysfakcja z pracy,
z sytuacji ekonomicznej), miêdzyludzkie (wsparcie spo³eczne, interakcje z innymi
lud�mi). W�ród czynników obiektywnych nale¿y wymieniæ stan zdrowia, obraz
kliniczny choroby, status spo³eczno-ekonomiczny (mieszkanie, praca, dochody)
i kontakty spo³eczne. Jako�æ ¿ycia zwi¹zana z chorob¹ (Health Related Quality of
Life � HRQL) dotyczy chorych przewlekle, obni¿enie jako�ci ¿ycia spowodowane
jest g³ównie przez zmniejszenie sprawno�ci fizycznej, depresjê i brak wsparcia
spo³ecznego. Oceny jako�ci ¿ycia dokonuje siê zazwyczaj nie wcze�niej jak 3 mie-
si¹ce po zachorowaniu. Badanie jako�ci ¿ycia u chorych po udarze niejednokrotnie
bywa uzupe³niane przez ocenê depresji � w SR najczê�ciej stosuje siê w tym celu
skalê Becka (6). W�ród kwestionariuszy uniwersalnych, stosowanych w wielu jed-
nostkach chorobowych, w SR okaza³y siê przydatne Sickness Impact Profile (SIP)
i Krótki 36. Punktowy Przegl¹d Zdrowia (Medical Outcome Study 36-Item Short
Form Health Survey) SF-36 (1, 10, 19, 20, 21). Badania Vissschedijka i wsp.
wykaza³y przydatno�æ skali SF-36 do przewidywania przebiegu choroby (20).

Dla oceny jako�ci ¿ycia osób chorych na SR stosuje siê tak¿e EuroQoL EQ-5D
Index (przeznaczony dla zarz¹dzaj¹cych lecznictwem � healthcare decision-
-makers) i EQ-5D VAS (8). Równie¿ Vickrey i wsp. z Uniwersytetu California
w Los Angeles podkre�laj¹ przydatno�æ badañ jako�ci ¿ycia dla oceny poziomu
opieki nad chorymi. Stworzyli oni w³asn¹ skalê specyficzn¹ dla SR, któr¹ nazwali
Multiple Sclerosis Quality of Life (MSQOL)-54 Instrument. Kwestionariusz ten
sk³ada siê z 52 pytañ zgrupowanych w 12 sub-skalach plus dwa pytania odrêbne.
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S¹ to: wp³yw choroby, funkcje seksualne, satysfakcja z ¿ycia seksualnego, ogólna
satysfakcja z jako�ci ¿ycia, funkcje poznawcze, energia, ból i sytuacja socjalna
(19). Cella i wsp. opisali Funkcjonalne Oszacowanie SR � Functional Assessment
of Multiple Sclerosis (FAMS) (3). Z pierwotnej wersji sk³adaj¹cej siê z 88 pytañ,
poprzez wersjê zawieraj¹ca 58 pytañ ostatecznie pozosta³a wersja skrócona do
44 pytañ zgrupowanych w sze�ciu sub-skalach. S¹ to: mobilno�æ, objawy, stan
emocjonalny, poziom satysfakcji, aktywno�æ umys³owa i zmêczenie oraz dobro-
stan rodzinny i socjalno-bytowy (3). W odpowiedzi na ka¿de pytanie respondent
ma do wyboru jedn¹ z piêciu mo¿liwo�ci oceny stopnia zadowolenia.

Wyk³adowczynie na studiach pielêgniarskich w s³ynnym Uniwersytecie Illinois
w Chicago, prof. Carol Estwing Ferrans i prof. Marjorie J. Powers rozpoczê³y
w roku 1984 prace nad stworzeniem kwestionariuszy oceniaj¹cych jako�æ ¿ycia
w ró¿nych schorzeniach. Zaczê³y od jako�ci ¿ycia chorych dializowanych, nastêp-
nie opracowa³y kwestionariusze przeznaczone dla chorych po udarze mózgu, po
urazie rdzenia krêgowego, dla chorych ze stwardnieniem rozsianym, z rakiem i in.
Adaptacji kulturowej dla jêzyka polskiego kwestionariusza przeznaczonego dla
chorych po udarze mózgu dokona³a Krystyna Jaracz (11). Kwestionariusz doty-
cz¹cy jako�ci ¿ycia osób ze stwardnieniem rozsianym sk³ada siê z dwóch czê�ci,
ka¿da z czê�ci zawiera po 35 pytañ (wersja III). W pierwszej czê�ci ankietowany
odpowiada na pytania, jak bardzo jest zadowolony lub niezadowolony z ró¿nych
aspektów swojego ¿ycia. W czê�ci drugiej odpowiada na pytanie jak wa¿ne s¹
dla niego ró¿ne sfery ¿ycia. Pacjent ma do wyboru sze�æ odpowiedzi na czê�æ I:
bardzo niezadowolony, umiarkowanie niezadowolony, nieznacznie niezadowo-
lony, nieznacznie zadowolony, umiarkowanie zadowolony i bardzo zadowolony
i tyle samo mo¿liwo�ci w czê�ci II: ca³kiem niewa¿ne, umiarkowanie niewa¿ne,
nieznacznie niewa¿ne, nieznacznie wa¿ne, umiarkowanie wa¿ne i bardzo wa¿ne
(5, www.uic.edu/orgs/qli/questionaires/questionnairehome.htm) (tabela 3).

Tabela 3. Indeks Jako�ci ¯ycia Ferrans i Powers dla Stwardnienia Rozsianego
Quality of Life Index Ferrans & Powers SCLEROSIS MULTIPLEX

Czê�æ I. Jak bardzo jeste� zadowolony ze:

1. Swojego zdrowia?
2. Opieki zdrowotnej?
3. Bólu który odczuwasz?
4. Zasobu energii dla codziennej aktywno�ci
5. Swojej pe³nej niezale¿no�ci w samoobs³udze?
6. Swojej zdolno�ci do poruszania siê poza domem?
7. Swojej zdolno�ci do mówienia?
8. Kontroli jak¹ masz nad swoim ¿yciem?
9. Swoich szans na d³ugie ¿ycie?

10. Zdrowia swojej rodziny?
11. Swoich dzieci?
12. Szczê�cia swojej rodziny?
13. Swojego ¿ycia seksualnego?
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14. Swoich bliskich, przyjaciela (kochanka) lub partnera (je¿eli go posiadasz)?
15. Swoich przyjació³?
16. Emocjonalnego wsparcia ze strony rodziny?
17. Emocjonalnego wsparcia poza rodzin¹?
18. Swojej zdolno�ci do odpowiedzialnej opieki nad rodzin¹?
19. Tego jak przydatny jeste� dla innych?
20. Ilo�ci zmartwieñ w swoim ¿yciu?
21. Swoich s¹siadów?
22. Swojego domu, mieszkania lub miejsca w którym mieszkasz?
23. Swojej pracy (je¿eli pracujesz)?
24. Braku zatrudnienia (je¿eli nie pracujesz lub jeste� na rencie)?
25. Swojego wykszta³cenia?
26. Stopnia zaspokojenia swoich potrzeb finansowych?
27. Rzeczy które robisz dla przyjemno�ci?
28. Swoich szans na szczê�liw¹ przysz³o�æ?
29. Swojego spokoju ducha?
30. Swojej wiary w Boga?
31. Osi¹gania swoich celów?
32. Swojego szczê�cia w ogóle?
33. Swojego ¿ycia w ogólno�ci?
34. Swojego wygl¹du?
35. Siebie w ogóle?

O d p o w i e d z i:

1 Bardzo niezadowolony
2 Umiarkowanie niezadowolony
3 Nieznacznie niezadowolony
4 Nieznacznie zadowolony
5 Umiarkowanie zadowolony
6 Bardzo zadowolony

Czê�æ II. Jak wa¿ne jest dla ciebie:

1. Twoje zdrowie?
2. Opieka zdrowotna?
3. Brak bólu?
4. Posiadanie energii wystarczaj¹cej dla codziennej aktywno�ci?
5. Pe³na niezale¿no�æ w samoobs³udze?
6. Zdolno�æ do poruszania siê poza domem?
7. Zdolno�æ do oczyszczania p³uc (odkrztuszania)?
8. Posiadanie kontroli nad swoim ¿yciem?
9. ¯yæ tak d³ugo jak by� chcia³?

10. Zdrowie Twojej rodziny?
11. Twoje dzieci?
12. Szczê�cie Twojej rodziny?
13. Twoje ¿ycie seksualne?
14. Twoi bliscy, przyjaciel (kochanka) lub partner (je¿eli ich posiadasz)?
15. Twoi przyjaciele?
16. Emocjonalne wsparcie ze strony rodziny?
17. Emocjonalne wsparcie poza rodzin¹?
18. Twoja zdolno�æ do odpowiedzialnej opieki nad rodzin¹?

C.d. tab. 3
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3. Zmêczenie w SR

Zmêczenie (fatigue) w SR jest ostatnio opisywane w pi�miennictwie coraz
czê�ciej (4, 6, 8).

W niniejszym artykule jedynie krótko o tym wspomnê, gdy¿ jest ono przed-
miotem odrêbnego doniesienia w niniejszym zeszycie. Zmêczenie mo¿na uj¹æ jako
brak energii lub uczucie wyczerpania pozostaj¹ce bez zwi¹zku z depresj¹ lub os³a-
bieniem si³y miê�niowej koñczyn.

U dwóch trzecich chorych na SR wystêpuje ono jako jeden z trzech g³ównych
objawów. Zjawisko to znane jest tak¿e w chorobie Parkinsona. Zmêczenie mo¿e
byæ uogólnione lub ograniczone do pewnych partii cia³a, zazwyczaj mija po krótkim
odpoczynku i/lub �nie. Do oceny stopnia zmêczenia s³u¿y szereg skal maj¹cych
postaæ wype³nianych przez chorych kwestionariuszy. Najczê�ciej stosowane
s¹ trzy skale: Skala Ciê¿ko�ci Zmêczenia (Fatigue Severity Scale � FSS), Skala
Ciê¿ko�ci Zmêczenia specyficzna dla SR (MS � specific FSS � MFSS) i Zmo-
dyfikowana Skala Oddzia³ywania Zmêczenia (Modified Fatigue Impact Scale
� MFIS). Badanie czêsto jest uzupe³niane przez ocenê bólu � zwykle stosuje siê tu
Wizualn¹ Analogow¹ Skalê Bólu (Visual Analogue Scale � VAS). Zagadnienie
bólu w SR jest omówione w niniejszym zeszycie w odrêbnym artykule.

19. Bycie przydatnym dla innych?
20. Brak zmartwieñ?
21. Twoi s¹siedzi?
22. Twój dom, mieszkanie lub miejsce w którym mieszkasz?
23. Twoja praca (je¿eli pracujesz)?
24. Zatrudnienie (je¿eli nie pracujesz lub jeste� na rencie)?
25. Twoje wykszta³cenie?
26. Mo¿liwo�æ zaspokojenia swoich potrzeb finansowych?
27. Rzeczy które robisz dla przyjemno�ci?
28. Twoje szanse na szczê�liw¹ przysz³o�æ?
29. Spokój ducha?
30. Twoja wiara w Boga?
31. Osi¹ganie swoich celów?
32. Twoje szczê�cie w ogóle?
33. Twoje ¿ycie w ogólno�ci?
34. Twój wygl¹d zewnêtrzny?
35. Bycie zadowolonym z siebie?

O d p o w i e d z i:

1 Ca³kiem niewa¿ne
2 Umiarkowanie niewa¿ne
3 Nieznacznie niewa¿ne
4 Nieznacznie wa¿ne
5 Umiarkowanie wa¿ne
6 Bardzo wa¿ne

C.d. tab. 3
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