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Izvlecek

Multipla skleroza je kroni¢na pocasi napredujoc¢a avtoimunska
bolezen centralnega zivénega sistema. Z razli¢nimi ocen-
jevalnimi orodji lahko zaznavamo bolnikove tezave ali pa
spremljamo ucinke rehabilitacije ali napredovanja bolezni.
Osnovna lestvica pri ocenjevanju zmanjSane zmoznosti oseb
z multiplo sklerozo je Razsirjena lestvica stopnje zmanjSane
zmoznosti (EDSS), z ostalimi lestvicami pa lahko ocenjuje-
mo gibanje, funkcijo rok, dnevne aktivnosti, utrudljivost ali
kakovost zivljenja.
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uvoD

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na pocasi napredujoca avtoi-
munska bolezen centralnega Zivénega sistema (CZS), za katero
so znacilni razprsSeni plaki demielinizacije v mozganovini in
hrbtenjaci. Bolezen v 80 % poteka v obliki zagonov in izbol-
j$anj (recidivno remitentno), kjer simptomi in znaki spontano ali
kot odziv na kortikosteroidno terapijo izzvenijo v nekaj tednih.
Recidivno remitentna MS se tipi¢no pricne v drugem ali tretjem
desetletju zivljenja in je pogostejSa pri Zenskah (razmerje 2:1).
Odzivnost na zdravljenje s kortikosteroidi po zagonih se s ¢asom
zmanjuje, zato postopno ostaja vedno ve¢ znakov okvare CZS,
do poslabsanj pa lahko prihaja tudi med posameznimi zagoni
(sekundarno napredujoc¢a MS). Pri 20 % bolnikov bolezen poteka
primarno napredujoce. Za to obliko je znacilno, da se enako
pogosto pojavlja pri moskih in zenskah (1).
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Abstract

Multiple sclerosis is a slowly progressive autoimmune disease
of the central nervous system. Using various measurement
instruments, it is possible to detect the patient’s problems and
measure the changes after the rehabilitation treatment or during
the disease course. The primary measurement instrument for
assessing disability of people with multiple sclerosis is the Ex-
panded Disability Status Scale (EDSS). Using other measurement
instruments, one can assess movement, hand function, activities
of daily living, fatigue or quality of life.

Key words:
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properties

Simptomi in znaki multiple skleroze so zelo razli¢ni. Najpogosteje
se pojavljajo izguba in/ali dvojni vid, okorelost, oslabelost misic,
motnje ravnotezja in koordinacije, odrevenelost ali mravljin¢enje,
bole¢ine, motnje mokrenja ali odvajanja blata, povec¢ana utrudlji-
vost, motnje govora in poZziranja, spolne motnje in kognitivno-ve-
denjske motnje (2). Potek bolezni je nepredvidljiv in vpliva na
vse ravni zivljenja. Osebe z MS se morajo spopadati z zmanj$ano
zmoznostjo pri dejavnostih in sodelovanju v druzbi ter kakovostjo
zivljenja.

Potek MS lahko razdelimo v §tiri faze: za€etna faza ob postavitvi
diagnoze, zgodnja faza z blago stopnjo zmanjSane zmoznosti,
pozna faza z zmerno stopnjo zmanjSane zmoznosti in napredovala
faza s hudo stopnjo zmanjSane zmoznosti. V zacetni fazi osebe
z MS potrebujejo predvsem pomo¢ pri sprejemanju in spozna-




vanju bolezni. V zgodnji fazi oseba z MS dozivi nekaj zagonov
bolezni, ki pa se ve¢inoma povsem popravijo. Glavna skrb v
tem obdobju je predvsem strah pred zmanj$ano zmoznostjo in
spremembo odnosov znotraj druZzine, s prijatelji in sodelavci. Pri
osebah v pozni fazi se Ze pojavljajo trajne omejitve pri dejavnostih
in sodelovanju. Z ambulantno ali bolniSni¢no rehabilitacijsko
obravnavo poskusamo kar najbolj povecati funkcionalno neodvis-
nost osebe in s tem ohraniti njeno vlogo v druzini, na delovnem
mestu in v $ir§i skupnosti. V napredovali fazi bolezni imajo
osebe pomembno zmanj$ane zmoznosti in potrebujejo pomo¢ pri
gibanju in izvajanju dnevnih aktivnosti. Naloge rehabilitacijske-
ga tima so zagotavljanje ustrezne paliativne oskrbe, pomoc¢ pri
iskanju ustrezne namestitve izven domacega okolja ali urejanje
in opremljanje domacdega okolja za povecanje samostojnosti
obolelega. Posebna skrb mora biti namenjena tudi svojcem, ki
so v tej fazi mocno telesno in duSevno obremenjeni, hkrati pa se
morajo spopadati tudi z vedenjskimi in kognitivnimi spremembami
pri obolelem (2).

Oskrba oseb z MS mora biti interdisciplinarna. Rehabilitacijski
tim sestavljajo specialist fizikalne in rehabilitacijske medicine,
medicinska sestra, fizioterapevt, delovni terapevt, logoped, psiho-
log in socialni delavec, po potrebi se lahko pridruzita tudi dietetik
in inZenir ortotike in protetike. Clani tima skupaj z obolelim
dolocijo kratkoroc¢ne in dolgorocne cilje rehabilitacije, nacrtu-
jejo rehabilitacijske programe in intervencije ter spremljajo in
prilagajajo cilje in programe v skladu s potrebami obolelega in
fazo bolezni (2).

Na podroc¢ju MS obstajajo Stevilne ocenjevalne lestvice, kar je
velik problem pri izbiri ustreznega merilnega instrumenta. Upora-
bljane lestvice morajo imeti to¢no dolo¢en namen in psihometri¢ne
znacilnosti. V osnovi lo¢imo dva namena, in sicer presajanje/
diagnosticiranje (npr. zaznavanje depresije, motenj poziranja ali
merjenje rezidualnega volumna po uriniranju) ali spremljanje
ucinkov rehabilitacije ali napredovanja bolezni (npr. izboljSanje
hitrosti hoje po fizioterapiji ali povecanje nevroloskih motenj).
Glede na psihometri¢ne znacilnosti pa zelimo, da bi bile upora-
bljane lestvice zanesljive, ponovljive in odzivne na spremembe.
Z lestvicami lahko merimo skupen ucinek rehabilitacije ali pa
posamezne dele rehabilitacije, kot so simptomi (utrudljivost),
funkcije (spasti¢nost) ali dejavnost (oblacenje) (2).

RAZQIR.!ENA LESTVICA STOPNJE
ZMANJSANE ZMOZNOSTI (angl. EXPANDED
DISABILITY STATUS SCALE, EDSS)

Je najbolj Siroko uporabljana lestvica v naSem okolju za oceno
stopnje prizadetosti osebe z MS. Lestvica omogoc¢a ocenjevan-
je na podroc¢ju funkcionalnih sistemov in dejavnosti. Z EDSS
ocenjujemo: vid (korigirana vidna ostrina, vidno polje, skotom),
moZzgansko deblo (ocesni gibi, obrazni obcutki in gibi, poziran-
je), piramidni sistem (groba mo¢ miSic in spasticnost), male
moZgane (ravnotezje, koordinacija), senzori¢ni sistem (povrhnja
in globoka obcutljivost), mokrenje in odvajanje blata (zastoj
urina, urgenca in inkontinenca urina ter motnje odvajanja blata),
vi§je Zivéne funkcije (depresija, evforija, utrudljivost) in hojo.
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Lestvico je prvi predstavil Kurtzke leta 1983 (3) in je zlati standard
ocenjevanja oseb z MS. Lestvico izpolni zdravnik (nevrolog ali
specialist FRM) na podlagi klini¢nega pregleda. Prej omenjene
funkcionalne sisteme ocenjujemo glede na stopnjo okvare, ki se
giblje od normalne funkcije z oceno 0 do najvecje okvare z oceno
5 ali 6. Ocene funkcionalnih sistemov z znaki sposobnosti gibanja
in omejitvami v vsakdanjem zivljenju uporabljamo za opredelitev
20 stopenj lestvice EDSS (3). Lestvico lahko uporabimo v vseh
fazah bolezni in pokriva Sirok spekter prizadetosti, vendar je
zanesljivost lestvice slaba, predvsem pri nizjih vrednostih (EDSS
<5.0) (4), hkrati pa je slaba tudi odzivnost na spremembe (5, 6).

OCENJEVALNE LESTVICE NA PODROCJU
GIBANJA

ZmanjSana sposobnost gibanja je ena najpogostejsih posledic MS,
ki omejuje dejavnost in sodelovanje oseb z MS. Priblizno 50 %
oseb z MS bo po 15 letih od zacetka bolezni potrebovalo neko
obliko pomo¢i pri gibanju (7). Na sposobnost gibanja pomembno
vplivajo $ibkost misic, tremor, motnje vida, motnje obcutljivosti,
spasti¢nost ter motnje ravnoteZzja in koordinacije.

Najpogosteje uporabljani in priporoceni lestvici za ocenjevanje
hoje sta Test hitrosti hoje na 10 metrov (angl. Timed 10-Meter
Walk Test, 10MWT) in 6-minutni test hoje (angl. Six-Minute
Walk Test, COMWT) (8).

1. TESTHITROSTI HOJE NA 10 METROV (9) se uporablja
za merjenje hitrosti hoje. Test se lahko uporablja v vseh
fazah bolezni pri hodecih osebah z MS. Dolocene ima tudi
normativne vrednosti za zdrave moske in zenske razli¢nih
starosti (20-70 let), in sicer pri sprosceni hoji 130-146 cm/s,
pri maksimalni hitrosti hoje pa 175-253 cm/s) (10). Med posa-
meznimi izmerjenimi ¢asi hoje na 10 m so lahko pomembne
razlike, saj s testom ne ocenjujemo le motnje hoje, pac pa
tudi trud (11). Velika variabilnost rezultatov tako otezuje
oceno dejanske spremembe v hitrosti hoje.

2. 2- ALI 6-MINUTNI TEST HOIJE se uporabljata za oceno
submaksimalne hitrosti hoje in vzdrzljivosti. 6-minutni test
hoje je zanesljiv (9) in veljaven (12, 13) merilni instrument
za ugotavljanje submaksimalne vzdrZljivosti pri hoji, hkrati
pa lahek za izvedbo in uporaben v vseh fazah bolezni pri
hodecih osebah z MS (EDSS do 6,5). 6-minutni test hoje ima
doloc¢ene normativne vrednosti pri zdravih odraslih glede na
spol in starost (14).

3. BERGOVALESTVICA ZA OCENO RAVNOTEZJA, BLOR
(angl. Berg Balance Scale, BBS) s 14 postavkami nam
omogoca ocenjevanje ravnotezja, predvsem stoje. Prvotno
je bila zasnovana in validirana (15, 16) za oceno nevarnosti
padca pri starejsih osebah. Ugotovljeno je bilo, da ocena 45
ali manj od 56 tock pomeni povecano tveganje za padec pri
starejSih osebah (17). Sedaj se lestvico uporablja pri razli¢nih
populacijah, tudi pri osebah z MS. Lestvica je uporabna
v vseh fazah bolezni in pri oceni po EDSS od 0,0-6,5. 14
postavk testa ocenjujemo s 5-stopenjsko lestvico (0-4), pri
kateri 0 pomeni, da oseba dejavnosti ne more izvesti, 4 pa,

da jo izvede samostojno.



4. CASOVNO MERIJENI TEST VSTANI IN POJDI (angl.
Timed Up and Go Test, TUG) omogoc¢a oceno dinamiénega
ravnotezja v vseh fazah bolezni in pri oceni po EDSS od
0.0-6.5. Test je dobro ponovljiv in veljaven (18), ni pa pokazal
statisti¢no ali kliniéno pomembne napovedne vrednosti za
oceno povecane nevarnosti padca pri osebah z MS (19). Test
(TUG cognitive) lahko otezimo z dodatno kognitivno nalogo
(odstevanje Stevila tri od sto), ki bolje lo¢i osebe, ki so bolj
ogrozene za padec od tistih, ki niso (20).

5. Za ocenjevanje spasti¢nosti (po MKF telesna funkcija, ki
mocno vpliva na sposobnost gibanja) so predlagane razlicne
lestvice (npr. Lestvica spasti¢nosti pri multipli sklerozi (angl.
Multiple Sclerosis Spasticity Scale, MSSS-88), Tardieujeva
lestvica za oceno spastic¢nosti (angl. Tardieu Scale), Mod-
ificirana Ashworthova lestvica (angl. Modified Ashworth
Scale, MAS)), vendar nobena nima ustreznih psihometri¢nih
znacilnosti pri osebah z MS. Najpogosteje uporabljano klini¢-
no orodje kljub omejitvam je MODIFICIRANA ASHWOR-
THOVA LESTVICA s 6-stopenjsko skalo (0, 1, 1+, 2, 3, 4),
ki omogoc¢a ocenjevanje spasti¢nosti z vrednotenjem upora,
povzroéenega s pasivnim raztezanjem misic. Lestvico lahko
uporabljamo v vseh fazah bolezni in vseh ocenah po EDSS.
Ugotovljeno je bilo, da je ocena spasti¢nosti miSic zgornjih
udov bolj zanesljiva kot miSic spodnjih udov pri bolnikih s
hemiplegijo (21). Lestvica ni pokazala prave veljavnosti pri
nizjih vrednostih (1, 1+ in 2) (22).

OCENJEVALNE LESTVICE NA PODROCJU
DEJAVNOSTI ROK/ZGORNJIH UDOV IN SKRBI
ZASE

Dejavnost rok je odloCilnega pomena za samostojno izvajanje
dnevnih aktivnosti, ki pogosto zahtevajo visoko stopnjo motoricne
koordinacije, spretnosti in natan¢no sodelovanje obeh rok. Na
dejavnost zgornjih udov lahko vplivajo klini¢ni simptomi, kot
so pareza, spasti¢nost, ataksija ali okvarjena senzibiliteta, kot
tudi kognitivne ali vidne motnje. V poteku bolezni se kar 75 %
oseb z MS sooca z zmanjSano rocno spretnostjo, pri 50 % oseb
pa vpliva na izvajanje dnevnih aktivnosti in s tem zmanjSuje
kakovost zivljenja (23).

1. TEST DEVETIH ZATICEV (angl. Nine Hole Peg Test,
NHPT) omogoca ocenjevanje koordinacije, izvedbe gibov,
seganja in prijemanja. Gre za kratek test, ki ima pri osebah
z MS ustrezno zanesljivost (24), napovedno vrednost (25) in
klini¢no uporabnost. Objavljene so tudi normativne vrednosti
glede na starost in spol (26).

2. OCENJEVANJE MOTORICNIH IN PROCESNIH SPRET-
NOSTI, OMPS (angl. Assessment of Motor and Process
Skills, AMPS) (27) je standardizirani delovno-terapevtski
test, kjer kalibriran terapevt oceni bolnikove motori¢ne in
procesne spretnosti pri izvedbi aktivnosti vsakodnevnega
zivljenja. Izbira aktivnosti je odvisna od tega, kaj je bolnik
izpostavil v polstrukturiranem intervjuju KANADSKEGA
TESTA IZVAJANJA DEJAVNOSTI (angl. Canadian Occu-
pational Performance Measure, COPM). Terapevt bolnika
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opazuje pri izvedbi dveh aktivnosti, ki sta za bolnika pomem-
bni in ocenjuje, v kolik$ni meri ta izvedba odstopa od prej
dogovorjene izvedbe.

3. AMPS je osnova za ocenjevanje zavedanja tezav z raunal-
nisko podprtim testom OCENA ZAVEDANJA SPOSOB-
NOSTI (angl. Assessment of Awareness of Ability, AAA
ali A3) (28), ki je bil tudi razvit v povezavi z AMPS. Po
vsaki dejavnosti bolnik odgovori na 11 vprasanj, kjer preko
vprasalnika ocenjuje sebe tako, da opise tezave, ki jih je
imel pri izvedbi dejavnosti. Ocene AMPS-a se primerjajo z
oceno bolnika, na podlagi tega pa terapevt ugotavlja stopnjo
neskladja z ocenami od 1, ki pomeni hudo neskladje, do 4,
kjer ni neskladja. Test lahko izvede terapevt, ki ima opravljen
tecaj AMPS, in je dodatno usposobljen in kalibriran tudi za
test A3.

OCENJEVANJE UTRUDLJIVOSTI

Utrujenost je eden najbolj omejujo¢ih simptomov pri osebah z
MS (29). Definicija simptoma vkljucuje dve dimenziji: subjek-
tivne obcutke utrujenosti, pomanjkanja energije in motivacije ter
objektivno nezmoznost vzdrzevanja motoric¢nih ali kognitivnih
dejavnosti (30). Do 40 % oseb z MS oceni utrujenost kot najbolj
omejujo¢ simptom tudi v zacetni fazi bolezni (31). Pove¢ana
utrujenost vpliva na vse vidike funkcioniranja osebe z MS in zato
pomembno zmanjsa kakovost zivljenja (32).

PRILAGOJENA LESTVICA VPLIVA UTRUJENOSTI (angl.
Modified Fatigue Impact Scale, MFIS) temelji na samooceni 21
postavk, ki se nana$ajo na vpliv utrujenosti v zadnjih $tirih tednih.
Vsako postavko ocenijo na 5-stopenjski lestvici (0-nikoli ne
vpliva, 4-skoraj vedno vpliva). Skupni rezultat (0-84) je sestavljen
iz ocene telesnega (0-36), psihi¢nega (0-40) in psihosocialnega
funkcioniranja (0-8). Mills s sodelavci (33) na podlagi Rascheve
analize svetuje lo¢eno uporabo podlestvic vpliva utrujenosti na
telesno in kognitivno funkcioniranje.

OCENJEVANJE KAKOVOSTI ZIVLJENJA

1. KAKOVOST ZIVJENJA PRI OSEBAH Z MULTIPLO
SKLEROZO (angl. MULTIPLE SCLEROSIS QUALITY
OF LIFE, MS-QOL 54) je vecdimenzionalna lestvica za ocen-
jevanje z zdravjem povezane kakovosti Zivljenja; sestavljena je
iz generiCnih (vzetih iz Kratkega vprasalnika o zdravju (angl.
Short-Form Health Survey, SF-36)) in 18 za multiplo sklerozo
specifi¢nih postavk (34). V osnovi gre za strukturiran vprasalnik,
ki ga lahko izpolni bolnik sam ali pa opravimo intervju. Lestvico
sestavlja 12 podlestvic, ki ocenjujejo telesne dejavnosti, telesne
omejitve pri socialnih vlogah, Custvene omejitve pri socialnih
vlogah, bolecino, Custveno pocutje, energijo, dojemanje zdravja,
kognitivne funkcije, zaskrbljenost za zdravje, splosno kakovost
zivljenja in spolne funkcije. Vprasalnik lahko uporabljamo v
vseh fazah bolezni in pri vseh ocenah EDSS. Lestvica ima dobro
notranjo konsistenco in test-retest zanesljivost ter veljavnost (34),
ki pa je lahko omejena, ¢e vpraSalnik ni izpolnjen v celoti (35).




2. ZBIRKA LESTVIC ZA OCENO KAKOVOSTI ZIVL-
JENJA PRI OSEBAH Z MULTIPLO SKLEROZO (angl.
MULTIPLE SCLOROSIS QUALITY OF LIFE INVENTORY,
MSQLI) sestavlja nabor 10 lestvic, ki so deloma generi¢ne deloma
pa specifi¢ne za multiplo sklerozo.

a.) Kratki vprasalnik o zdravju (angl. Short-Form Health Survey,
SF-36) je eden najbolj Siroko uporabljanih vprasalnikov s
podrocja kakovosti Zivljenja, povezane z zdravjem (36).
Lestvico sestavlja 8 podlestvic, ki ocenjujejo telesno delovanje,
ovire pri opravljanju vloge v druzbi kot posledica telesnega
zdravja, ovire pri opravljanju vloge v druzbi kot posledica
Custvenega zdravja, energije/utrujenosti, custveno kakovost
zivljenja, socialno funkcioniranje, bole¢ino in zdravje na
splosno. Lestvica je zanesljiva in veljavna v populaciji oseb
z MS (36).

b.) Prilagojena lestvica vpliva utrujenosti

c.) Lestvica bolec¢inskih u¢inkov ocenjuje vpliv bolecine in
neprijetnih obCutkov na pocutje, sposobnost hoje/gibanja,
spanje, delo, rekreacijo in uzivanje zZivljenja. Lestvica je
zanesljiva in veljavna v populaciji oseb z MS (37).

d.) Lestvica spolnega zadovoljstva je zasnovana z namenom
kratke ocene spolnega zadovoljstva v okviru splosne kakovosti
Zivljenja. Stiri vprasanja se nanasajo na spolno zadovoljstvo v
zadnjih $tirih tednih. Lestvica izhaja iz obSirnejse Lestvice za
oceno spolnosti (angl. Sexual History Form), ki je sestavljena
iz 25 postavk (38).

e.) Lestvicanadzora mehurjaizhaja iz Lestvice za oceno delovanja
¢revesja in mehurja (angl. Bowel-Bladder Function Scale)
(39) in s Stirimi postavkami omogoca kratko oceno delovanja
mehurja in vpliv teZav na vsakodnevno funkcioniranje. Ni
namenjena poglobljeni oceni nevrogenega mehurja.

f.) Lestvica nadzora odvajanja blata prav tako izhaja iz Lestvice
za oceno delovanja ¢revesja in mehurja (angl. Bowel-Bladder
Function Scale) (39) in s petimi postavkami omogoca kratko
oceno delovanja Crevesa in vpliv tezav na vsakodnevno
funkcioniranje. Ni namenjena poglobljeni oceni nevrogenega
érevesa.

g.) Tezave z vidom — lestvica posledic izhaja iz Ocene
funkcionalnih zmoznosti (angl. Functional Capacities
Assessment - zasnovan s strani Michiganske komisije za
slepe) (40) in vsebuje 5 postavk, ki ocenjujejo vpliv motenj
vida na razliéne dejavnosti (npr. branje, gledanje televizije,
prepoznavanje hisnih Stevilk ali obrazov od dale¢). Lestvica
ne vkljucuje objektivnih preiskav vida ali ocenjuje kognitivne
vidike motenj vida, npr. procesiranje vidnih informacij.

h.) Vprasalnik o tezavah z dojemanjem je zasnoval Sullivan
s kolegi (41) posebej za osebe z MS. Vprasalnik omogoca
oceno razli¢nih vidikov kognitivnega funkcioniranja, kot so:
pozornost, dolgoro¢ni in kratkoro¢ni spomin, nacrtovanje in
organizacija. Vprasalnik je zanesljiv, vendar je korelacija z
objektivnim nevropsiholoskim testiranjem nizka, kar kaze na
to, da z vprasalnikom ne ocenjujemo kognitivnih disfunkcij,
pac pa dejavnike, ki so povezani z nac¢inom, kako osebe z
MS dojemajo svoje funkcioniranje.

i.) Mentalno zdravstveno stanje je vpraSalnik, zasnovan v
okviru Raziskave nacionalne zavarovalnice (National Health
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Insurance Study) (42) in omogoca oceno razli¢nih vidikov
mentalnega zdravja: tesnobe, depresije, nadzora vedenja,
pozitivnih vplivov in splo$ne zaskrbljenosti. Vprasalnik je
zanesljiv in veljaven.

j-) Modificirani vprasalnik o medcloveski pomoci je prilagojena
razli¢ica Ocene socialne podpore (angl. Social Support
Survey) (43), ki je namenjena ocenjevanju socialne podpore v
okolju. Sem pristevamo dejansko pomo¢, ¢ustveno in ljubeco
podporo ter pozitivne socialne interakcije.

k.) MSQLI (44) je namenjen predvsem dolgoro¢nemu spremljanju
kakovosti zivljenja ambulantnih bolnikov, npr. enkrat letno
(45). Nabor lestvic MSQLI nam ne omogoca skupne ocene
kakovosti zZivljenja, ampak nam vsaka lestvica/vprasalnik
nudi samostojno oceno kakovosti Zivljenja z vidika funkcije,
dejavnosti ali sodelovanja.

Zakljucek

Multipla skleroza ima posledice na Stevilnih podro¢jih funkcij,
dejavnosti in sodelovanja. Najbolj razsirjena lestvica za oceno
zmanj$anih zmoznosti, kljub slabim psihometri¢nim znacilnostim,
ostaja EDSS, ki jo uporabljajo tudi nevrologi in nam lahko ustvari
okvirno sliko osebe z MS. Za poglobljen vpogled v bolnikove
tezave pa moramo uporabljati bolj specifi¢ne lestvice oziroma
vprasalnike.
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