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1ZVLECEK

Uvod: Kakovost zivljenja predstavlja pomembno dimenzijo Zivljenja pacientov z multiplo sklerozo, na katero
vplivajo $tevilni dejavniki. Namen raziskave je ugotoviti vpliv nevroloske prizadetosti na telesno in dusevno
z zdravjem povezano kakovost Zivljenja pacientov z multiplo sklerozo, starih med 50 in 59 let ter starejsih od
60 let.

Metode: Presecna raziskava je bila izvedena na vzorcu 130 pacientov z multiplo sklerozo, starih med 50
in 73 let. Ocenjeni so bili z razirjeno lestvico stopnje nevroloske prizadetosti, vprasalnikom o kakovosti
Zivljenja pri multipli sklerozi (telesna in duSevna z zdravjem povezana kakovost zivljenja) in vprasalnikom
o znacilnostih pacientov z multiplo sklerozo. Uporabljeni so bili opisna statistika, Kolmogorov-Smirnov test,
Spearmanov koeficient korelacije rangov in linearna regresijska analiza.

Rezultati: Nevroloska prizadetost pri pacientih z multiplo sklerozo, starih med 50 in 59 let, vpliva na telesno
z zdravjem povezano kakovost zivljenja (R = 0,251, p < 0,001), pri pacientih, starih med 60 in 73 let, pa na
telesno (R = 0,250, p < 0,001) in dusevno z zdravjem povezano kakovost Zivljenja (R* = 0,063, p = 0,044).
Diskusija in zakljucek: Vpliv nevroloske prizadetosti se po 60. letu starosti s telesne razsiri tudi na dusevno
raven zivljenja pacientov z multiplo sklerozo. Nevrolosko prizadeti pacienti morajo biti z namenom ohranjanja
kakovosti Zivljenja med 50. in 59. letom spremljani na podro¢ju fizi¢nega zdravja, med 60. in 73. letom pa tudi
na podrod¢ju dusevnega zdravja.

ABSTRACT

Introduction: Quality of life is an important dimension of the lives of patients with multiple sclerosis, which
is influenced by several factors. The purpose of the present study is to identify the impact of neurological
impairment on the physical and mental health-related quality of life of patients with multiple sclerosis aged
between 50 and 59 years, and over 60.

Methods: A cross-sectional study was conducted on a sample of 130 patients with multiple sclerosis, aged
between 50 and 73 years. They were assessed with the Expanded Disability Status Scale, Multiple Sclerosis
Quality of Life-54 (Physical and Mental Health Composite Score) and a self-designed questionnaire on the
characteristics of multiple sclerosis patients. Descriptive statistics, the Kolmogorov-Smirnov test, Spearman’s
rank correlation coefficient and Linear regression analysis were used.

Results: Neurological impairment in patients with multiple sclerosis aged between 50 and 59 years has an
impact on the physical health-related quality of life (R* = 0.251, p < 0.001), and on the physical (R* = 0.250,
p < 0.001) and mental (R* = 0.063, p = 0.044) health-related quality of life in patients aged between 60 and
73 years.

Discussion and conclusion: After the age of 60, the impact of neurological disability extends from the
physical part to the mental part of the multiple sclerosis patient's life. In order to maintain their quality of life,
the physical health of patients with neurological disability between the ages of 50 and 59 should be monitored,
while in patients aged between 60 and 73, their physical and mental health should be monitored.

https://doi.org/10.14528/snr.2021.55.1.3058



36 Koprivnik, M., Zeleznik, D., & Hojs Fabjan, T. (2021) / Obzornik zdravstvene nege, 55(1), pp. 35-41.

Uvod

Multipla skleroza (MS) je avtoimuna bolezen
osrednjega zivéevja (Nicol, Salou, Laplaud, & Wekerle,
2015). Kaze se z razli¢nimi simptomi in znaki bolezni
(Raftel, Wakerley, & Richard, 2016), ki vplivajo na njen
klini¢ni potek (Caprio, Russo, Giugliano, Ragucci, &
Mancini, 2016). Pacienti z MS se posledi¢no soocajo
z zmanj$animi zmoznostmi na razlicnih podrocjih
(Udov¢i¢-Pertot, Zupanc-Stari¢, Rotar, Drljepan, &
Kragelj, 2016). in z zmanj$anjem z zdravjem povezane
kakovosti Zivljenja (ang. Health Related Quality of Life,
HRQOL) (Celik Gok¢en Gozibatik, 2018).

Ohranjanje kakovosti Zivljenja je pri pacientih z
MS $e posebej pomembno (Karabudak et al., 2015),
ker omogoc¢a kvantifikacijo subjektivnih vidikov
zdravstvenega stanja (Jongen, 2017) in predstavlja
glavni cilj celovite oskrbe (European Multiple Sclerosis
Platform, 2012). Kljub navedenemu je poznavanje
posameznih dejavnikov kakovosti Zivljenja Se vedno
nezadostno (European Multiple Sclerosis Platform,
2012) in narekuje potrebo po njihovih natan¢nejsih
opredelitvah (Lysandropoulos & Havrdova, 2015).

Pomen nevroloske prizadetosti za kakovost Zivljenja
pacientov z MS so s pomoc¢jo generi¢nih ocenjevalnih
instrumentov (Lobentanz et al., 2004; Baumstarck-
Barrau et al., 2011; Papu¢ & Stelmasiak, 2012; Chen,
Fan, Hu, Yang, & Li, 2013; Labuz Roszak et al.,, 2013;
Berrigan et al,, 2016; Brola et al,, 2016) in s pomo¢jo
specifi¢nih ocenjevalnih instrumentov za MS (Benedict
et al., 2005; Krokavcova et al., 2012; Yamout et al., 2013;
Buhse, Banker, & Clement, 2014; Rezapour et al., 2017)
potrdili mnogi strokovnjaki s tega podro¢ja. Navedeno
velja za starejSe odrasle paciente z MS, ne pa tudi za
posamezna oZja starostna obdobja odraslih pacientov.

Namen in cilji

Z raziskavo smo Zeleli ugotoviti pomen nevroloske
prizadetosti za telesni in duSevni vidik HRQOL
pacientov z MS, starih med 50 in 59 let in nad 60 let, ter
s tem prispevati k ustrezni skrbi za kakovost Zivljenja
starej$ih odraslih pacientov z MS v posameznih ozjih
zivljenjskih obdobjih.

Zastavili smo si raziskovalno vprasanje:

- Kaksen vpliv ima nevroloska prizadetost na telesno
in dusevno z zdravjem povezano kakovost zivljenja
pacientov z MS, starih med 50 in 59 let ter starejsih
od 60 let?

Oblikovali smo hipotezo:

H1: Pri pacientih z MS, starih med 50 in 59 let ter

starej$ih od 60 let, nevroloska prizadetost predstavlja

statisti¢cno pomemben dejavnik telesne in dusevne z

zdravjem povezane kakovosti zivljenja.

Metode

Izvedena je bila neeksperimentalna opazovalna

prese¢na raziskava. Podatki so bili zbrani z uporabo
vprasalnika o demografskih in klini¢nih znacilnostih
pacientov z MS, vprasalnika o kakovosti zivljenja
pri pacientih z MS (ang. Multiple Sclerosis Quality of
Life-54, MSQOL-54) ter razsirjene lestvice stopnje
nevroloske prizadetosti (ang. Expanded Disability
Status Scale, EDSS).

Opis instrumenta

Vprasalnik je sestavljen iz demografskih (spol,
starost) in Kklinicnih (oblika MS, trajanje MS,
imunomodulatorno zdravljenje) znacilnosti pacientov
ter dveh specialnih vprasalnikov.

EDSS (Kurtzke, 1983) je pogosto uporabljena
(Meyer-Moock, Feng, Maeurer, Dippel, & Kohlmann,
2014). Ordinalna desetstopenjska lestvica, ki ocenjuje
stopnjo prisotne okvare na osmih funkcionalnih
sistemih. Omogoca pridobitev ocen v razponu od 0 do
10, v intervalih po 0,5, pri ¢emer ocena 0 predstavlja
normalen nevroloski status, ocena 10 pa smrt zaradi MS
(Kurtzke, 1983). Oceno na osnovi klini¢nega pregleda
izvede nevrolog (Piri Cinar & Giiven Yorgun, 2018).

MSQOL-54 je vprasalnik, namenjen oceni
kakovosti Zivljenja pacientov z MS (Vickrey, Hays,
Harooni, Myers, & Ellison, 1995), sestavljen iz
54 vprasanj, zdruzenih v 12 podlestvic, in dveh
lo¢enih postavk. Omogoca pridobitev ocen telesne
komponente z zdraviem povezane kakovosti Zivljenja
(ang. Physical Health Composite Score, PHC) in
dusevne komponente z zdravjem povezane kakovosti
zivljenja (ang. Mental Health Composite Score, MHC)
(University of California, Los Angeles, Department
of Neurology, 1995). Ocene, pridobljene s pomocjo
vprasalnika, se gibljejo v razponu od 0 do 100, pri
¢emer vi$ja ocena pomeni boljSo kakovost Zivljenja
(Rezapour et al., 2017). Slovenska razlic¢ica vprasalnika
je natan¢no, notranje skladno orodje z ustreznimi
psihometri¢nimi lastnostmi (Stern, Hojs-Fabjan,
Rener-Sitar, & Zaletel-Kragelj, 2017).

Opis vzorca

V raziskavo so bili povabljeni pacienti z MS, stari
50 let ali ve¢, zdravljeni v nevroloski ambulanti
Oddelka za nevroloske bolezni UKC Maribor, ki so v
obdobju od 20. februarja do 30. novembra 2019 prisli
na redni kontrolni pregled v nevrolosko ambulanto.
Pacienti so bili vkljuceni v raziskavo po njihovem
pisnem pristanku k sodelovanju. Vkljucenih je bilo
65 pacientov, starih med 50 in 59 let, ter 65 pacientov,
starih nad 60 (60-73) let. Starostno mejo 60 let smo
uporabili na podlagi pregleda relevantne literature
(Klaren et al., 2016). Vkljuceni pacienti so bili stari
med 50 in 73 let (x = 58,92, s = 5,71), obeh spolov,
z recidivno-remitentno, sekundarno progresivno in
primarno progresivno obliko MS, s trajanjem MS med
1 in 40 let ter s stopnjo nevroloske prizadetosti po
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Tabela 1: Znacilnosti raziskovalnega vzorca
Table 1: Characteristics of the study group

Trajanje bolezni /

Znacilnosti / Spol / Oblika MS / ;

Characteristics Gender MS type dQuratlon of the mT
isease

Starostna skupina / Moski / Zenski / RRMS SPMS PPMS Leta / Years o

Age group Males Females (%) " (%) 1 (%) X (s) n (%)

8e g n(%) n(%)
50-59 15(23,08)  50(76,92) 48(73,85) 11(1692) 6(9,23) 15,23 (7.90) 42 (64,61)
60-73 16 (24,62)  49(7538) 41(63,08) 21(32,31) 3 (4,61) 19,86 (9,07) 18 (27,69)

Legenda / Legend: MS - multipla skleroza / multiple sclerosis; n - Stevilo pacientov / number of patients; % — odstotek / percentage;
X - povpredje / average; s-standardni odklon / standard deviation; RRMS - recidivno-remitentna oblika multiple skleroze / relapsing-
remitting multiple sclerosis; SPMS - sekundarno progresivna multipla skleroza / secondary progressive multiple sclerosis; PPMS -
primarno progresivna multipla skleroza / primary progressive multiple sclerosis; IMT - bolniki, zdravljeni z imunomodulatornimi

zdravili / disease modifying treatment

lestvici EDSS od 0,0 do 8,0. Podrobnejse znacilnosti
raziskovalnega vzorca so predstavljene v Tabeli 1.

Opis poteka raziskave in obdelave podatkov

Na osnovi klinicnega pregleda je nevrolog pri
posameznem pacientu ocenil stopnjo nevroloske
prizadetosti glede na lestvico EDSS. Pacienti so izvedli
samooceno z zdravjem povezane kakovosti Zivljenja
s pomodjo vprasalnika MSQOL-54 ter izpolnili
vprasalnik o demografskih in klini¢nih znacilnostih.

Za ugotavljanje normalnosti porazdelitve je bil
uporabljen Kolmogorov-Smirnov test. Za ugotavljanje
povezanosti med stopnjo nevroloske prizadetosti po
lestvici EDSS ter telesno in duSevno komponento
z zdravjem povezane kakovosti Zivljenja je bil v
obeh starostnih skupinah uporabljen Spearmanov
koeficient korelacije rangov, saj porazdelitve nekaterih
spremenljivk odstopajo od normalne (p < 0,05). O
statisticni povezanosti med spremenljivkama smo
sklepali na osnovi statisticne znacilnosti p < 0,05
(2-stranska).

Za preverjanje vpliva neodvisne spremenljivke na
odvisno spremenljivko je bila uporabljena linearna
regresijska analiza. Tako smo z uporabo neodvisne
spremenljivke stopnje nevroloske prizadetosti po
lestvici EDSS pojasnili vrednosti dveh odvisnih
spremenljivk, telesne in dusevne komponente z
zdravjem povezane kakovosti Zzivljenja. Neodvisna
spremenljivka je bila vkljucena v regresijski model,
pri ¢emer smo preverjali njen vpliv na odvisni
spremenljivki - telesno in dusevno komponento z
zdraviem povezane kakovosti Zivljenja. Statisti¢na
analiza je bila izvedena z uporabo programa IBM
SPSS, verzija 23.0 (SPSS Inc., Chicago, Illinois, ZDA).

Rezultati

Stopnja nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS je
bila pri pacientih, starih med 50 in 59 let, v razponu
od 0 do 8 (x = 3,66, s = 2,21), pri pacientih, starih
med 60 in 73 let, pa v razponu od 0 do 7 (x = 3,66,

s = 1,78). Pri pacientih, starih med 50 in 59 let, je
bila ocena telesne komponente z zdravjem povezane
kakovosti Zivljenja v razponu od 21 do 98 (x = 54,54,
s = 20,02), ocena dusevne komponente z zdravjem
povezane kakovosti Zivljenja pa v razponu od 22 do
98 (x = 68,25, s =20,41). Pri pacientih, starih med 60
in 73 let, je bila ocena telesne komponente z zdravjem
povezane kakovosti zivljenja v razponu od 13 do 90
(x = 46,12, s = 20,14), ocena dusevne komponente z
zdravjem povezane kakovosti Zivljenja pa v razponu
0d 19 do 98 (X = 58,62, s = 22,59).

Iz Tabele 2 je razvidno, da je v starostni skupini
od 50 do 59 let med spremenljivkama ocena stopnje
nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS in ocena
telesne komponente z zdravjem povezane kakovosti
zZivljenja prisotna statisticno znacilna srednje mocna
negativna povezanost, kar pomeni, da je vec¢ja stopnja
nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS povezana z
nizjo oceno telesne komponente z zdravjem povezane
kakovosti zivljenja pacientov z MS v tej starostni
skupini in obratno. Med spremenljivkama ocena
stopnje nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS in
ocena dusevne komponente z zdravjem povezane
kakovosti zivljenja v tej starostni skupini ni statisti¢no
znacilne povezanosti. V starostni skupini med 60 in 73
let je med spremenljivkama ocena stopnje nevroloske
prizadetosti po lestvici EDSS in ocena telesne
komponente z zdravjem povezane kakovosti Zivljenja
prisotna statisticno znacilna srednje mocna in
negativna povezanost, med oceno stopnje nevroloske
prizadetosti po lestvici EDSS in oceno dusevne
komponente z zdravjem povezane kakovosti zivljenja
pa statisticno znacilna $ibka negativna povezanost.
Iz navedenega izhaja, da je v tej starostni skupini
ve¢ja stopnja nevroloske prizadetosti po lestvici
EDSS povezana z nizjo oceno telesne in duSevne
komponente z zdraviem povezane kakovosti Zivljenja
pacientov z MS.

Kot je razvidno iz Tabele 3, ima spremenljivka ocena
stopnje nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS v
skupini starih med 50 in 59 let statisticno znacilen
vpliv na oceno telesne komponente z zdravjem
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Tabela 2: Povezave med EDSS ter PHC in MHC

Table 2: Correlations between EDSS and PHC and MHC

Znacdilnosti / Starostna skupina / PHC MHC
Characteristics Age group r P r p
_ -0,536** ,0001 -0,1 )1
EDSS 50-59 0,536 0,000 0,187 0,136
60-73 -0,498** 0,0001 -0,263* 0,034

Legenda / Legend: EDSS - razsirjena lestvica stopnje nevroloske prizadetosti / Expanded Disability Status Scale; PHC - telesna
komponenta z zdraviem povezane kakovosti Zivljenja / Physical Health Composite Score; MHC - dusevna komponenta z zdravjem
povezane kakovosti Zivljenja / Mental Health Composite Score; r - korelacijski koeficient / correlation coefficient; ** - p < 0,01; * - p < 0,05

Tabela 3: Linearna regresijska analiza za odvisni spremenljivki PHC in MHC
Table 3: Linear regression analysis for dependent variables PHC and MHC

Starostna skupina / PHC MHC
Model
Age group b B t P b B t p
_ —4,54 -0,501 -4, ,001
EDSS 50-59 543 0,50 596 <0,00 / / / /
60-73 -5,655 -0,500 -4,585 <0,001 -3,186 -0,251 -2,600 0,044

Legenda / Legend: EDSS - razsirjena lestvica stopnje nevroloske prizadetosti / Expanded Disability Status Scale; PHC - telesna
komponenta z zdraviem povezane kakovosti zZivljenja / Physical Health Composite Score; MHC - dusevna komponenta z zdraviem
povezane kakovosti Zivljenja / Mental Health Composite Score; b - regresijski koeficient / regression coefficient; t - vrednost koeficienta /
coefficient value; 5 - standardizirani regresijski koeficient / Standardized Coefficients; p - statisticna znacilnost / statistical significance

povezane kakovosti Zivljenja, v skupini starih med
60 in 73 let pa tudi na oceno dusevne komponente z
zdravjem povezane kakovosti Zivljenja.

Diskusija

Raziskovali smo, kaksen wvpliv ima nevroloska
prizadetost na telesno in dusevno z zdravjem povezano
kakovost zivljenja pacientov z MS, starih med 50 in 59
let ter starejsih od 60 let. Ugotavljamo, da je vedja stopnja
nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS pri pacientih z
MS, starih med 50 in 59 let ter med 60 in 73 let, povezana
s slabso telesno z zdravjem povezano kakovostjo zivljenja.
Nevroloska prizadetost v navedenih starostnih skupinah
pomembno vpliva na ta vidik z zdravjem povezane
kakovosti. Pri pacientih, starih med 60 in 73 let, je
vedja stopnja nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS
povezana tudi s slabso dusevno z zdravjem povezano
kakovostjo zivljenja. Nevroloska prizadetost ima v tej
starostni skupini tudi pomemben vpliv na dusevno z
zdravjem povezano kakovost Zivljenja pacientov z MS.
Naso predpostavko, da pri pacientih z MS, starih med
50 in 59 let ter starejsih od 60 let, nevroloska prizadetost
predstavlja statisticho pomemben dejavnik telesne in
dusevne z zdravjem povezane kakovosti Zivljenja, smo
potrdili le delno, saj v skupini starejsih pacientov vpliv
stopnje nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS na
telesno komponento z zdravjem povezane kakovosti
zivljenja ni statisti¢no znacilen.

Da je ocena stopnje nevroloske prizadetosti po
lestvici EDSS napovednik izklju¢no telesne z zdravjem
povezane kakovosti Zivljenja pacientov z MS, so glede
na vprasalnik MSQOL-54 pri pacientih, ki so bili v
povpredju stari 43,7 leta (razpon od 22 do 63 let),
ugotovili tudi Benedict et al. (2005), pri pacientih, ki so

bili v povprecju stari 39 let (razpon ni razviden), Yamout
et al. (2013) in pri pacientih, ki so bili v povpreéju stari
35,7 leta (razpon od 18 do 61 let), Rezapour et al. (2017);
s pomoc¢jo vprasalnika Short Form - 36 Health Survey
pa pri pacientih, ki so bili v povprecju stari 40,5 leta
(razpon od 45 do 61 let), tudi Krokavcova et al. (2012).
Statisticno pomembno povezanost med oceno stopnje
nevroloske prizadetosti po lestvici EDSS ter telesno in
dusevno z zdravjem povezano kakovostjo Zivljenja so
glede na vprasalnik MSQOL-54 pri pacientih z MS, ki
so bili v povprecju stari 65,5 leta (razpon od 60 od 87
let), ugotovili Buhse et al. (2014).

Kljub temu da stopnja nevroloske prizadetosti pri
nasih pacientih ne kaZe velje prizadetosti starejsih
pacientov, se po nasih ugotovitvah in ugotovitvah
navedenih avtorjev negativen vpliv nevroloske
prizadetosti s staranjem pacientov ne le ohranja, ampak
se iz telesnega podrodja razsiri tudi na podrocje dusevne
z zdravjem povezane kakovosti Zivljenja pacientov z MS.
Vzroki za trend vpliva stopnje nevroloske prizadetosti
na kakovost Zivljenja pacientov z MS po 60. letu verjetno
lahko iS¢emo v negotovosti starejsih pacientov glede
prihodnosti ter strahu pred izgubo samostojnosti in
odvisnostjo od drugih. Tudi Finlayson (2009) ugotavlja,
da imajo starajo¢i se pacienti z MS $tevilne skrbi,
povezane s svojo prihodnostjo, ki se glede na ugotovitve
Fong, Finlayson, & Peacock (2006) nanasajo predvsem
na strah pred naras¢anjem nezmoznosti in potrebo po
pomoci. Menimo, da vzroke za tovrsten vpliv stopnje
nevroloske prizadetosti na z zdravjem povezano
kakovost Zivljenja pacientov z MS lahko is¢emo tudi v
smeri manj$e psihofizi¢ne aktivnosti in manjse socialne
vkljuCenosti starej$ih pacientov. Pacienti so namrec
med 50. in 59. letom pogosto Se vedno zaposleni, skrb
pa namenjajo tudi svojim odras¢ajodim otrokom.
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Po 60. letu se krog njihovega delovanja zozi ter na ta
nacin pripomore k vedji osredotocenosti na lastno
prizadetost. Iz navedenega izhaja, da je nevrolosko
prizadetim pacientom z MS v obeh starostnih skupinah
treba omogoditi strokovno podporo na podrodju
fizi¢nih aktivnosti. Pri starej$ih je vidna tudi potreba po
oblikovanju za MS specifi¢nih strokovnih zdravstveno-
socialnih programov, namenjenih vzdrzevanju socialne
vkljuenosti, ki bodo pripomogli k ohranjanju kakovosti
njihovega Zivljenja. Da bi oblikovali karseda stvaren
vpogled v to podrocje Zivljenja pacientov z MS, je nase
ugotovitve pred implementacijo treba preveriti $e ob
hkratnem upostevanju drugih klini¢nih ter demografskih
in socialnih znacilnosti te skupine pacientov.

Pri tem je treba upostevati, da so bili v naso raziskavo
vkljuceni le pacienti s stopnjo prizadetosti do 8,0, stari
do 73let, iz severovzhodnega dela Slovenije. Ugotovitve
torej ne odrazajo nujno stanja vseh pacientov z MS iz
teh starostnih skupin. Ob vkljuditvi pacientov s stopnjo
prizadetosti do 9,0 in pacientov, starejsih od 73 let, ter
pacientov iz drugih geografskih okolij bi bili zakljucki
naSe raziskave morebiti lahko drugac¢ni. Razlike bi
se lahko pokazale tudi ob preverjanju dolgoro¢ne
povezanosti med spremenljivkami.

Zakljucek

Tudi po 50. letu starosti stopnja nevroloske
prizadetosti predstavlja pomembno kategorijo z
zdravjem povezane kakovosti Zivljenja pacientov z MS,
ki je med 50. in 59. letom pomembna za telesno, po
60. letu pa tudi za dusevno plat z zdravjem povezane
kakovosti zivljenja. Da bi dosegali in ohranjali z
zdravjem povezano kakovost zivljenja, mora biti
nevrolosko prizadetim pacientom z MS med 50. in 73.
letom starosti zagotovljena ustrezna strokovna podpora
na podrocju telesnega zdravja, med 60. in 73. letom pa
tudi na podrocju dusevnega zdravja. Nase ugotovitve je
treba pred implementacijo preveriti Se z raziskovanjem
dolgoro¢ne povezanosti med spremenljivkami.
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