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WYKAZ SKROTOW UZYWANYCH W TEKSCIE

ADL - ang. Activities of Daily Living — skala oceny podstawowych czynnos$ci w zyciu
codziennym

AIS — ang. Acceptance of Iliness Scale — skala akceptacji choroby

AZ — aktywno$¢ zawodowa

BMI — ang. Body Mass Index — wskaznik masy ciata

DMD - ang. Disease Modyfying Drugs — leczenie immunomodulacyjne

EBM — ang. Evidence-Based Medicine — medycyna oparta na faktach

EDSS — ang. Expanded Disability Status Scale — skala niewydolnosci ruchowej wg
Kurtzke'go

FSS — ang. Fatigue Severity Scale — skala ci¢zkosci zmgczenia

GSES — ang. Generalized Self-Efficiacy Scale — Skala oceny wtasnej skutecznosci

IPAQ - ang. International Physical Activity Questionnaire — mig¢dzynarodowy

kwestionariusz aktywnosci fizycznej

JZ — jako$ zycia

MFIS — ang. Modified Fatigue Impact Scale — zmodyfikowana skala oddziatywania
zmeczenia

MFIS F1 — zmodyfikowana skala oddzialywania zmgczenia w funkcjach fizycznych

MFIS F2 — zmodyfikowana skala oddziatywania zme¢czenia w funkcjach poznawczych

MFIS F3 - zmodyfikowana skala oddzialywania zme¢czenia w funkcjach psycho-
socjalnych

OR - ang. Odds Ratio — iloraz szans

OLR - ang. Ordinal Logistic Regression — regresja logistyczna porzadkowa

OUN — Osrodkowy Uktad Nerwowy

PPMS — ang. Primary Progressive Multiple Sclerosis — posta¢ pierwotnie postepujaca
stwardnienia rozsianego

PRMS — ang. Progresivve Relapsing Multiple Sclerosis — posta¢ postepujaco-nawracajaca
stwardnienia rozsianego

RRMS - ang. Relapsing Remitting Multiple Sclerosis — posta¢ remitujgco-nawracajgca
stwardnienia rozsianego

SM — tac. Sclerosis Multiplex — stwardnienie rozsiane



SPMS — ang. Secondary Progressive Multiple Sclerosis — postaé wtornie postgpujaca
stwardnienia rozsianego

WHO — ang. World Health Organization — Swiatowa Organizacja Zdrowia

WHOQOL — ang. World Health Organization, Quality of Life — skala oceny jakos$ci zycia

6-MWT — ang. 6-Minute Walk Test — szeSciominutowy test marszowy



I. WSTEP
Wprowadzenie

Stwardnienie rozsiane (tac. sclerosis multiplex — SM) jest przewlekle postepujaca
choroba neurologiczng o charakterze przewleklym i nieuleczalnym. Choroba ta, jest
stanem zapalnym w Osrodkowym Ukladzie Nerwowym (OUN), z charakterystyczng utratg
otoczki mielinowej, a w konsekwencji postepujagcymi zaburzeniami na tle neurologicznym
(Konikowska i wsp., 2014). Etiologia SM nie jest znana (Opara, 2012). Tlumiak
1 Glabinski wskazuja na 3 gltowne czynniki patofizjologiczne wywotujace chorobe:
zapalenie, demielinizacja oraz neurodegeneracja (Turniak i Glabinski, 2015). SM
charakteryzuje si¢ przebiegiem najczesciej =z okresami zaostrzen iremisji oraz
wieloogniskowymi uszkodzeniami OUN (Niwald i wsp., 2017). Przyczyny choroby nie
zostaty dotad do konca poznane.

Najczesciej choroba ta rozpoczyna si¢ w mtodym wieku w okresie najwigkszej
aktywnos$ci zawodowej, rodzinnej i spotecznej (Labuz-Roszak i wsp., 2013). Stwardnienie
rozsiane jest najczes$cie] wystgpujacym stanem zapalnym OUN u mtodych dorostych
(Wallin i wsp., 2019). Najnowsze dane statystyczne, opublikowane przez Multiple
Sclerosis International Federation wskazuja, ze na calym $wiecie osob chorujacych na SM
jest okoto 2,3 mln, a w wigkszos$ci sg to osoby w wieku od 20 do 40 lat (Krol i wsp., 2015).
Sredni wiek, w ktorym stawiana jest diagnoza to 30 lat (Reich i wsp., 2018). Liczba 0séb
z SM na catym $wiecie przekracza 2,5mln, z czego okoto 630000 notuje si¢ w Europie
(WHO, 2008; Kingwell i wsp.,2013). W Polsce szacunkowo okresla si¢, ze stwardnienie
rozsiane dotyczy 40-60 tysiecy osob (Guzik i Kwolek, 2015; Krol i wsp., 2015). Polska
znajduje si¢ wsrod krajow o wysokiej czesto$ci wystepowania SM. Przyjmuje sig,
ze zapadalno$¢ na SM w Polsce wynosi od 45 do 92 przypadkéw na 100 000
mieszkancoOw, a rocznie notuje si¢ okolo 2000 nowych zachorowan. Stosunek ilosci
zachorowan kobiet i m¢zczyzn wynosi 2,3:1 (Bartosik-Psujek, 2015).

Duze znaczenie w patogenezie stwardnienia rozsianego maja czynniki zewnetrzne
(Opara, 2012). Ponadto patogeneza choroby uwzglednia rowniez takie czynniki jak
czynnik genetyczny czy immunologiczny (Goral i wsp., 2015). Przebieg choroby jest
nieprzewidywalny. SM moze przebiega¢ postepujaco lub zatrzymaé si¢. Zazwyczaj

wczesniejsze zachorowanie wigze si¢ z pdzniejszym pojawieniem si¢ niepetnosprawnosci



(Opara, 2013). Kliniczna klasyfikacja stwardnienia rozsianego wyrdznia cztery postaci
choroby: pierwotniec postepujacag (ang. primary progressive multiple sclerosis, PPMS),
wtornie postepujacg (ang. secondary progressive multiple sclerosis, SPMS), remitujaco-
nawracajacg (ang. relapsing remitting multiple sclerosis, RRMS) oraz postepujaco-
nawracajacg (ang. progresivve relapsing multiple sclerosis, PRMS). Kyrcz-Krzemien
1 wspdlautorzy uwazaja, ze w postaci, w ktorej wystepuja rzuty choroby przewazajgcym
czynnikiem jest proces zapalny, natomiast procesy neurodegeneracyjne — w postaci
wtornie postgpujacej (Kyrcz-Krzemien i wsp., 2015). Do typowych objawow
neurologicznych stwardnienia rozsianego zaliczane sg: zapalenie nerwu wzrokowego,
podwojne widzenie, ostabienie czucia, oslabienie sity miesniowej w konczynach, ataksja
chodu, utrata kontroli nad pgcherzem czy tez zaburzenia funkcji poznawczych (Wallin

i wsp., 2019).

I.1. Stwardnienie rozsiane a aktywnos¢ fizyczna

Do niedawna osobom chorujacym na SM odradzano wykonywanie ¢wiczen
ruchowych. Podyktowane to byto podniesieniem temperatury ciata podczas wysitku
fizycznego, a to natomiast przyczynia si¢ do nasilenia objawow choroby, a tym samym
hamowania przewodnictwa nerwowego. Ponadto zmgczenie, ktore bezposrednio zwigzane
jest z ¢wiczeniami wywotuje uczucie strachu przed zaostrzeniem choroby. Jednakze brak
aktywnosci fizycznej sprzyja obnizeniu tolerancji wysitku fizycznego oraz ostabieniu
miesni (Mauritz, 2005).

Wedlug wytycznych Unii Europejskiej, aktywno$¢ fizyczna definiowana jest, jako
»dowolna forma ruchu ciata spowodowana skurczami migsni, przy ktorym wydatek energii
przekracza poziomy energii spoczynkowej” (EU Physical Activity Guidelines, 2008).
Swiatowa Organizacja Zdrowia okresla, ze poziom aktywnosci fizycznej jest istotnym
sktadnikiem zdrowego stylu zycia (WHO, 2001). Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego zaznacza istotno$¢ ruchu u chorych na SM. Niezaleznie od postaci
1 przebiegu SM aktywno$¢ fizyczna poprawia og6lny stan zdrowia, pomaga zachowac
mobilnos¢ (w miar¢ mozliwosci fizycznych chorego), a takze wplywa na zmniejszenie
odczuwania zmgczenia, przygnegbienia czy niepokoju (Magnani i wsp., 2016; Sandorff,

2012). Nortvedt 1 wspotautorzy w swoich badaniach wskazuja, ze u 0so6b chorujacych na



SM obserwuje si¢ nizszy poziom aktywnosci fizycznej niz w populacji ogolnej (Nortvedt
1 wsp., 2005). Wiaze si¢ to z zaburzeniami funkcjonowania, ktdre wynikaja z poglebiajacej
si¢ niesprawnos$ci ruchowej, co w konsekwencji wplywa na pogorszenie jakosci zycia
chorych na SM (Labuz-Roszak i wsp., 2013, Beiske i wsp. 2007). Stosowanie ¢wiczen
fizycznych u pacjentow chorujacych na stwardnienie rozsiane wptywa na zmniejszenie
jednego z glownych objawoéw choroby jakim jest zmgczenie (Pasiut i wsp., 2015).

Powyzsze dane zostaty zebrane i zobrazowane na schemacie 1.

Stwardnienie
Rozsiane

Schemat 1 Wptyw aktywnosci fizycznej na jakos$¢ zycia oraz poziom zmeczenia 0sob ze
stwardnieniem rozsianym

I.2. Zmeczenie — gléwny objaw stwardnienia rozsianego

Zmeczenie w stwardnieniu rozsianym opisywane jest, jako subiektywny brak
energii fizycznej i/lub psychicznej, wzglednie jako uczucie wyczerpania. U okoto 70%
chorych na SM, zmgczenie podawane jest jako jeden z trzech dominujacych objawow
chorobowych, a u czgéci chorych jako gtowny objaw (Johansson i wsp., 2007; Losy,

2005). Zmeczenie, jako objaw choroby nie ma zwiazku z depresja czy ostabieniem sity



migsniowej. Objaw ten po postawieniu diagnozy opisywany jest jako zespot zmeczenia,
zespot zmeczeniowy czy zespot przewleklego zmeczenia (Pasiut 1 wsp., 2015).
Dowiedziono, istotnie czestsze wystepowanie zmegczenia w postaci remitujgco-
nawracajacej (RRMS) niz we wtornie postepujacej (SPMS) oraz czgsciej w RRMS niz
pierwotnie postepujacej (PPMS) (Garczynski i Lubkowska, 2015; Téllez 1 wsp., 2005).
Ponadto istniejg prace, w ktorych wykazano brak wplywu wieku, plci i czasu trwania
choroby na poziom zmeczenia (Brola i Fudala, 2010; Krajewski i wsp., 2014; Krupp
i Elkins, 2000; McFadden i wsp., 2012; Pittion-Vouyovitch i wsp., 2006; Schapiro, 2005).
Brola i Fudala, Giovani, a takze inni autorzy dowiedli, ze osoby z wyksztatceniem §rednim
1 wyzszym lepiej radza sobie ze zmeczeniem w odniesieniu do funkcji poznawczych
i psychosocjalnych od oséb z wyksztalceniem zawodowym. Dodatkowo wykazano brak
korelacji wystgpowania zmeczenia z wyksztalceniem i ilorazem inteligencji (Brola
i Fudala, 2010; Giovani, 2006; Kos i wsp., 2005; Krajewski, i wsp., 2014). Zmgczenie
w  przebiegu SM  znacznie obniza  jako$¢  zycia  chorego  zaro6wno
w aspekcie zawodowym, rodzinnym, jak i spotecznym. Do oceny stopnia zmeczenia
stosuje si¢ najczesciej Skale Cigzkosci Zmeczenia (ang. Fatigue Severity Scale — FSS)
(Dworzanska 1 wsp., 2009). Wptyw wymienionych czynnikoéw klinicznych 1 fizycznych

na zmeczenie zostat zebrany 1 zobrazowany na schemacie 2.



Stwardnienie
Rozsiane

Schemat 2 Wpltyw czynnikéw fizycznych i klinicznych na zmeczenie 0s6b chorych na SM

1.3. Rokowanie w stwardnieniu rozsianym

Rokowanie w stwardnieniu rozsianym stanowi bardzo trudny temat dla wielu
badaczy. Bartosik-Psujek i Stelmasiak oraz Rotstein i wspotautorzy (2006) postawili
szereg pytan pacjentom, ktérzy choruja na SM. Jako dobrze rokujace zostaty
przedstawione nastgpujace czynniki: pte¢ zenska, wczesny poczatek choroby, pierwsze
objawy: zapalenie nerwu wzrokowego lub objawy czuciowe, poczatek choroby: postaé
remitujgco-nawracajaca (RRMS), catkowite lub czgsciowe wycofanie objawoéw po
pierwszym rzucie, dluga remisja pomiedzy dwoma pierwszymi rzutami, jak rowniez dtugi
okres miedzy pierwszym rzutem a uzyskaniem 4 pkt w Skali Niewydolnosci Ruchowej
wg Kurtzke’go (ang. Expanded Disability Status Scale — EDSS), czyli $rednio cigzka
niewydolno$¢ ruchowa z zachowana zdolnos$cig do pokonania bez odpoczynku 500m oraz
do pracy zarobkowej lub domowej oraz z quasi-normalnym zyciem osobistym. Jako zte
rokowanie, m.in. Bartosik-Psujek i Stelmasiak czy Rotestein opisuja wieloogniskowa

symptomatologi¢ pierwszego rzutu, wystgpienie objawoéw uszkodzenia uktadu
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piramidowego oraz znaczng czgsto$¢ rzutdow w czasie pierwszych 5 lat choroby (Bartosik-
Psujek 1 Stelmasiak, 2006; Rotestien 1 wsp.,2006). Na podstawie przegladu literatury

rokowanie w SM zostalo przedstawione obrazowo na schemacie 3.

Stwardnienie
Rozsiane

Schemat 3 Rokowanie w SM

1.4. Wplyw leczenia na przebieg stwardnienia rozsianego

Najczesciej stosowanym leczeniem w SM jest leczenie immunomodulacyjne (ang.
Disease Modifying Drugs — DMD), ktére zmniejsza czesto$¢ i cigzkos¢ rzutow, hamuje
progresje choroby (Bartosik-Psujek, 2012; Del Santo i wsp., 2012). Wawrzyniak
i Maciejak wnioskuja, iz DMD wptywa stabilizujaco na narastanie stopnia niesprawnosci
ruchowej tylko u czgéci chorych na stwardnienie rozsiane (2010). Korzystny wptyw
leczenia DMD na spowolnienie procesu chorobowego obserwowano szczegoélnie w drugim
roku leczenia (Heinzlef i Ramanan, 2005). Wczesne wlaczenie DMD wigze si¢
z wydluizeniem czasu do kolejnego rzutu (Wiendl i wsp., 2008). Zaobserwowano

natomiast, ze zmiany demielinizacyjne zlokalizowane w odcinku szyjnym rdzenia
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Kregowego s3 niezaleznym czynnikiem wplywajacym na stopnien niesprawnosci
ruchowej, bez wzgledu na stosowane leczenie immunomodulacyjne (Tedeschi i Gallo,

2005). Opisane wyzej zalezno$ci zostaly przedstawione na schemacie 4.

e Stwardnienie
Rozsiane

Schemat 4 Wplyw leczenia na przebieg choroby

L.5. Aktywnos$¢ zawodowa o0s0b chorujacych na stwardnienie rozsiane

Aktywnos¢ zawodowa (AZ) stanowi istotny czynnik wplywajacy na oceng jakosci
zycia przez pacjentow chorujacych na SM. W grupie chorych aktywnych zawodowo jest
wigkszy odsetek me¢zczyzn na tle catej badanej populacji, niezaleznie od stopnia
niepetnosprawnosci oceniony skalg EDSS (McFadden i wsp.,2012). Mezczyzni sg bardziej
aktywni zawodowo niz kobiety (Krajewski i wsp., 2014). Wg badan Pitton-Vouyovitch
I wsp. (2006), wynika, ze utrzymywanie AZ chociaz w ograniczonym wymiarze, jest
istotnym elementem ,,walki” ze skutkami SM. Wymuszanie AZ, moze przeciwdziataé
depresji i izolacji spotecznej, podnosi¢ samoocen¢ chorego oraz poprawiaé jego status

materialny (Pitton-Vouyovitch i wsp.,2006). Osoby z RRMS oraz z objawami zaburzen
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poznawczych zwigzanych z koncentracja, przerzutno$cia uwagi, pamigcig operacyjng oraz
hamowaniem reakcji dominujacej, sa mniej aktywni zawodowo oraz wykazuja mniej
codziennych aktywnosci, tj. kierowanie pojazdem, szybkie podejmowanie decyzji, praca
w warunkach nasilonego stresu (Lovera i Kovner, 2012; Prakash i wsp., 2008; Tyburski
I wsp., 2014). Powyzsze zalezno$ci migdzy czynnikami klinicznymi a aktywnoscia

zawodowg 0sob chorujacych na SM zobrazowano na schemacie 5.

Stwardnienie
Rozsiane

Schemat 5 Zalezno$¢ migdzy czynnikami klinicznymi a aktywno$cia zawodowa

L.6. Jakos$¢ zycia os6b chorujacych na stwardnienie rozsiane

Jako$¢ zycia (JZ) definiowana jest przez WHO jako: ,,poczucie jednostki co do jej
pozycji zyciowej w aspekcie kulturowym oraz w aspekcie przyjetego systemu wartosci,
w ktorym ona zyje, w odniesieniu do jej osiggni¢é, oczekiwan, standardow
1 zainteresowan” (Pasek i wsp., 2007).

Na ocene¢ jakosci zycia osob chorujacych na SM w duzym stopniu wplywaja

zarbwno czynniki zwigzane z niesprawno$cig ruchowa, ale takze czynniki spoleczno-
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demograficzne czy kliniczne. Choroba w sposoéb negatywny wplywa na wigkszo$¢
obszaréw zycia, co przyczynia si¢ do znacznego pogorszenia jakosci. Nalezy jednak
zauwazy¢, ze pojawia si¢ wigksza tendencja do pogarszania jako$ci zycia w wymiarze
fizycznym niz w mentalnym (Bejer i wsp, 2015).

Studiujac literature, mozna zaobserwowaé wiele czynnikéw majacych znaczenie
i zwiazanych z JZ.

Czas trwania SM nie wykazuje wptywu na ocen¢ jakosci zycia, a wraz z czasem
trwania choroby nastgpuje akceptacja sytuacji chorobowej przez chorych na SM
(Humanska i wsp., 2013). Wedtug Stachowskiej i wsp., istotny wplyw na jako$¢ zycia ma
wiek, przebieg choroby, sprawnos¢ motoryczna i stosowane leczenie (Stachowska i wsp.,
2013). Osoby starsze z postgpujaca postacig choroby, mniej sprawne ruchowo i nie
poddawane leczeniu, znacznie gorzej oceniaja JZ niz osoby milodsze, z postacia
remitujgco-nawracajacg, nizszg punktacja w skali EDSS i leczone (Labuz-Roszak i wsp.,
2013; Merkelbach i wsp., 2002). Osoby z postacig choroby remitujaco-nawracajaca lepiej
Oceniajg jako$§¢ zycia niz osoby z postacig postepujaca (Beiske i wsp., 2007). Na JZ maja
wplyw objawy pozaruchowe takie jak zmgczenie oraz obecno$¢ objawow depresyjnych
(Humanska 1 wsp., 2013). Osoby bardziej sprawne w czynnos$ciach dnia codziennego (ang.
Activities of Daily Living, ADL) wykazuja wyzsza oceng jakosci zdrowia w dziedzinie
somatycznej i socjalnej (Einarsson i wsp., 2006; Humanska i wsp., 2013).

Istotnym problemem u 0séb z SM jest brak orgazmu (50% kobiet) oraz zaburzenia
wzwodu pracia, przedwczesny wytrysk lub brak ejakulacji (75% mezczyzn). Zaburzenia te
obnizajg jako$¢ zycia tych osob (Skalska-l1zdebska i wsp., 2011).

Na podstawie przegladu literatury zebrano wplyw czynnikow klinicznych na jakos¢

zycia i zobrazowano to na 6 schemacie.
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Stwardnienie :
Rozsiane

Schemat 6 Wptyw czynnikow klinicznych na jako$¢ zycia oséb z SM

L.7. Niewydolno$¢ ruchowa a posta¢ kliniczna i przebieg stwardnienia rozsianego

Badania Kossakowskiej i wsp. wykazaty, ze satysfakcja z zycia os6b z SM nie jest
skorelowana z postacig choroby, czasem jej trwania oraz ze stopniem umiarkowanej
niewydolnosci ruchowej wg Kurtzke’go (Kossakowska i wsp., 2011).

Natomiast wg McFadden i wsp. czynnikiem najwigkszego ryzyka wystgpienia
bezrobocia jest stopien niewydolnosci ruchowej oceniany skalg EDSS (powyzej 6,5), wiek,
czas trwania i przebieg kliniczny choroby w tym posta¢ choroby (McFadden i wsp., 2012).
Wykazano, ze u kobiet z PPMS doustna antykoncepcja wigze si¢ z szybszym osiggnigciem
6 stopnia niewydolnosci wg EDSS (D’hooghe i wsp., 2012). Z badan innych badaczy
wynika, ze cigza zmniejsza ryzyko konwersji choroby do postaci wtdrnie postepujacej
(SPMS) (Rosiak 1 Zagozdzon, 2012; Salemi 1 wsp., 2004). Rzepinski i wsp. wykazali,
ze u kobiet z postacig rzutowo-remisyjng (RRMS) dwukrotny pordéd przyczynia si¢ do
zdecydowanej redukcji ryzyka osiagnigcia niesprawnosci (Rzepinski i wsp., 2013).
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W trzecim trymestrze cigzy: wskaznik rzutow choroby spada o okoto 70% w pordéwnaniu
do roku poprzedzajacego cigze¢ (Neuteboom 1 wsp., 2012). Rzut w pierwszych
3 miesigcach po porodzie pojawia si¢ u 1/3 kobiet chorujagcych na SM (Neuteboom 1 wsp.,
2012; Vukusic i wsp., 2004). Zbadane i wykazane w przegladzie literatury zaleznosci

zobrazowano na schemacie 7.

Stwardnienie

Rozsiane

Schemat 7 Zalezno$¢ niewydolnosci ruchowej, postaci klinicznej i przebiegu stwardnienia
rozsianego

1.8. Podsumowanie

Postep w badaniach nad stwardnieniem rozsianym nast¢puje w wyjatkowym
tempie. Aby zrozumie¢ mechanizm postepujacego uszkodzenia OUN i rzuci¢ $wiatlo na
to, w jaki sposob osoba chora na SM mogtaby dobrze i aktywnie funkcjonowaé, naukowcy
gromadzg informacje z wielu zrodel. Rownolegle z prowadzonymi badaniami procesow
odporno$ciowych, badaniem komodrek wytwarzajacych mieling, zakaznych wyzwalaczy

w SM, czy poszukiwaniem genow, ktore powoduja podatnos¢ na chorobe, poszukuje si¢
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nowych terapii i bada si¢ czynniki, ktore mogg mie¢ wplyw na poziom niewydolno$ci
ruchowej 1 przebieg choroby. Poddaje si¢ analizom strategie rehabilitacji, zmeczenie
1 zaburzenia snu, a takze funkcje poznawcze, po to, aby zrozumie¢ podstawowe
mechanizmy 1 zidentyfikowa¢ najbardziej efektywne podejscie terapeutyczne.
Biomedyczne badania na temat SM s3 wspierane i dopelniane przez badania na temat
praktyki opieki zdrowotnej. Te ostatnie mogg dostarczac istotnych statystyk i1 informacji na
temat czynnikow, ktore zmierzajg do poprawy jakosci zycia osob chorych na stwardnienie
rozsiane.

Najnowsze dane statystyczne, opublikowane przez Multiple Sclerosis International
Federation pokazuja jak powaznym spotecznym i medycznym problemem jest
stwardnienie rozsiane, a przede wszystkim pacjent, u ktorego zdiagnozowano SM.
Czy pacjent ten bierze $wiadomie udzial w procesie leczenia i rehabilitacji 1 jakie
podejmuje zachowania w odniesieniu do zdiagnozowanej choroby?

W badaniach Wilskiego i wspotautorow (2015, 2016) nie wykazano migdzy innymi
znaczenia typu stwardnienia rozsianego, czasu trwania choroby oraz poziomu
niesprawnosci ruchowej na zachowania tych osob w odniesieniu do choroby (Wilski
I wsp., 2015; Wilski i Tasiemski, 2016).

Poniewaz, ciggle trudnym do osiggnigcia celem leczenia SM jest zmniejszenie
negatywnego wptywu choroby na funkcjonowanie fizyczne i psychiczne, dlatego istotne
jest poszukiwanie zalezno$ci przyczynowo-skutkowych. Analizowanie stanu chorobowego
1 przebiegu choroby, dominujgcych objawow, udziatu w opiece neurologicznej, a w tym
rodzaju leczenia 1 stosowanej rehabilitacji w odniesieniu do aktywnosci fizycznej 1 jakosci
zycia, moze sta¢ si¢ skutecznym sposobem na $wiadomg poprawe stanu zdrowia
1 funkcjonowania 0sob chorych na stwardnienie rozsiane.

Tak, tez wnioskuja na podstawie swoich badan Labuz-Roszak i wsp. (2013),
wskazujac, ze jakos¢ zycia chorych na SM powinna by¢ jednym z elementéw procesu
diagnostyczno-terapeutycznego, a celem szeroko pojetej terapii powinna by¢ “poprawa
jakosci zycia tych osob 1 zmniejszenie negatywnego wplywu choroby na funkcjonowanie
w zyciu spotecznym, zawodowym i rodzinnym” (Beiske i wsp. 2007; Labuz—Roszak

i wsp. 2013).
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Il. CEL PRACY

Celem pracy jest zbadanie powigzan czynnikéw osobniczych i klinicznych oséb chorych
na stwardnienie rozsiane z wybranymi sktadowymi jakosci zycia oraz aktywnoscig
fizyczng 1 zawodowa. Zaklada sie, ze wylonienie prawdopodobnych interakcji
statystycznych znajdzie zastosowanie w modelowaniu zalezno$ci przyczynowo-
skutkowych stanéw chorobowych pacjentéw chorujagcych na stwardnienie rozsiane
wzgledem znalezionych czynnikdw ryzyka oraz wplywu na jako$¢ zycia, a takze

aktywno$¢ fizyczng i zawodowa.

I11. PYTANIA BADAWCZE

1. Ktore sposrod badanych ankietowo czynniki osobnicze i kliniczne maja wptyw na
jakos$¢ zycia oraz aktywnos$¢ fizyczna i zawodowa osob chorych na SM?

2. Na ile skwantyfikowane na drodze statystycznej interakcje poprawig mozliwosci
oceny stanu zdrowia osob chorych na stwardnienie rozsiane 1 jego wptywu na jakos¢

zycia 1 aktywnos¢ fizyczng?
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IV. MATERIAL I METODY BADAWCZE
IV 1. Osoby badane

Badania do niniejszej dysertacji zostaly przeprowadzone za zgoda Senackiej
Komisji ds. Etyki Badan Naukowych przy Akademii Wychowania Fizycznego
we Wroctawiu. Zgoda o numerze 33/2016 zostata umieszczona jako Zatacznik 1.

Badania przeprowadzono u oséb pochodzacych z réznych stron Polski. Byly to
osoby zrzeszone m.in. w Polskim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego, Oddziat
w Koninie, pacjenci przebywajacy na turnusie rehabilitacyjnym w osrodkach
rehabilitacyjnych
w Bornym Sulinowie oraz w Polanicy Zdro6j, a takze osoby bedace uczestnikami programu
leczniczego w Kilinice Neurologii Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego im. Jana
Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu, jak rowniez indywidualni pacjenci z réznych
gabinetow fizjoterapeutycznych.

Osoby badane wyrazity pisemng zgode na udzial w badaniach, a takze zostaty
poinformowane, ze moga w kazdym momencie wycofa¢ si¢ bez podania przyczyny. Kazda
z badanych os6b miata mozliwo§¢ zadawania pytan podczas przeprowadzania badania,
a takze otrzymywala satysfakcjonujaca ja odpowiedz. Podczas wykonania testu aktywnosci
fizycznej nieustannie byta asekurowana przez osob¢ wykonujaca badania.

W badaniach wzieto udziat 120 oséb (73 kobiety oraz 47 mezczyzn). Badane osoby
byly w wieku od 22 do 73 lat (Srednia wieku 45,19 +SD 11,35). Osoby badane miaty
udokumentowang diagnoze lekarska potwierdzajacg stwardnienie rozsiane minimum
od 5 lat. Posta¢ stwardnienia rozsianego zostata okre§lona przez lekarza neurologa. Sredni
wiek w momencie zachorowania wynosit 31,73 (£SD 11,36) (najwcze$niej byt to 8r.z.,
natomiast najpézniej diagnoza zostata postawiona w 66r.z.). Srednie BMI o0s6b
uczestniczacych w badaniach wynosito 23,67 (£SD 4,08), co oznacza prawidtowag warto$¢
wskaznika masy ciata. Sposrod badanych osob 51 zamieszkiwato duze miasto (powyzej
50tys. mieszkancow), 33 — male miasto (ponizej 50tys. mieszkancow), w malej
miejscowosci mieszkalo 16 osdb, natomiast na wsi — 20 badanych. Badane osoby miaty
rézny poziom wyksztatcenia: podstawowe — 3 0soby, Srednie — 50 osob, wyzsze 67
badanych. Stopien aktywnosci zawodowej oséb chorych na SM zostal okreslony na

podstawie wyboru przez osobe badang jednego sposrod pieciu zdan opisujacych aktywnosé
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zawodowa. Odpowiedzi dotyczace aktywnosci zawodowej zostaly zakwalifikowane
ilosciowo:

— "nie pracuje, w trakcie prowadzenia badan" — 6 osob,

— "nie pracuje, w wieku emerytalnym™ — 14 oséb,

— "nie pracuje, w wieku produkcyjnym" — 10 o0sob,

— "pracuje zawodowo" — 65 0sob,

— "SM - gldéwna przyczyna rezygnacji z pracy" — 25 o0sob.

Dzigki powyzszym odpowiedziom oceniono poziom aktywnosci zawodowej
poszczegolnych osob.

Szesciominutowy test marszowy zostat przeprowadzony u 117 osob, sposrod 120.
Niewykonany test przez trzy osoby wynikat z braku mozliwosci samodzielnego chodzenia.
Osoby te poruszaly sie na wozkach inwalidzkich. Nie stanowito to jednak przeszkody
podczas oceny aktywnosci fizycznej, poniewaz u osob tych mogl by¢ przeprowadzony
Miedzynarodowy Kwestionariusz Aktywnosci Fizycznej (ang. International Physical
Activity Questionnaire, IPAQ).

IV 2. Metody badan

W zaplanowanym projekcie badawczym wykorzystano nastepujace metody badan:

— wywiad chorobowy z zastosowaniem autorskiej karty badania (Zatacznik 2)
zawierajace;j:

— podstawowe informacje osobowe (wiek, ple¢, wysokos$¢ ciata, masa ciata, BMI,
wiek w momencie zachorowania, S$redni czas trwania choroby, miejsce
zamieszkania, wyksztalcenie, aktywno§¢ zawodowa) (Jabtonska 1 wsp., 2012;
Lorencowicz i wsp., 2010),

— ocene stopnia zaawansowania choroby skalg niewydolno$ci ruchowej Kurtzke'go
(Romberg i wsp., 2005),

— informacje kliniczne (ilo$¢ rzutow, posta¢ choroby, przebieg choroby, dominujace
objawy, skala cigzko$ci zmeczenia, leczenie farmakologiczne, psychoterapia,
postepowanie fizjoterapeutyczne) (Jabtonska i wsp, 2012; Krajewski i wsp. 2013)

— skalowanie (Zatacznik 3 — wszystkie zastosowane w projekcie badawczym testy

i oceny):

20



— ocena aktywnosci fizycznej:
— Miedzynarodowy Kwestionariusz Aktywnos$ci Fizycznej (Opara i wsp. 2012),
— sze$ciominutowy test marszowy (ang. 6-Minute Walk Test, 6-MWT),
(Learmonth i wsp., 2013; Sandroff i wsp., 2013),
— ocena samodzielnosci w czynnosciach dnia codziennego:
— Zmodyfikowana Skala Barthel (Pasek 2009),
— ocena promocji i psychologii zdrowia:
— Skala Akceptacji Choroby (ang. Acceptance of Illness Scale, AIS) (Juczynski,
2009; Pejas-Grzybek i Skorupska-Krol, 2015; Rézycka, 2019),
— Skala Oceny Wtasnej Skuteczno$ci (ang. Generalized Self-Efficiacy Scale,
GSES) (Juczynski, 2009),
— ocena jako$ci zycia WHOQOL (ang. Word Health Organization, Quality
of Life) (Zawisza i wsp., 2016),
— Skala Depresji Becka (Pejas-Grzybek, Skorupska-Krol, 2015).

IV 3. Metody statystyczne
W pracy badawczej postuzono si¢ nowoczesnymi statystycznymi technikami
obliczeniowymi, stosowanymi w tzw. medycynie opartej na faktach (ang. Evidence-Based
Medicine, EBM).
Regresja logistyczna porzadkowa

Do oceny wptywu badanych czynnikow ryzyka na stopiefn niesprawnosci ruchowe;j
mierzonej skalg EDSS zastosowano regresje logistyczng porzadkowa (ang. Ordinal
Logistic Regression — OLR), tj. metode wyjasniajacg, z jakim prawdopodobienstwem
badany czynnik moze przyczyni¢ si¢ do nasilenia zjawiska niesprawno$ci ruchowej
pacjentow (stopnia oceny), okreslonego wzorcowg skalg. W istocie, metoda ta jest oparta
na zalozeniach regresji logistycznej ze skalg binarng, bedac jej rozszerzeniem
dla wielostopniowej skali porzadkowej (Venables i Ripley, 2002). W regresji logistycznej
porzadkowej wyniki wyestymowanych parametréw regresji interpretuje si¢ podobnie jak
w przypadku regresji logistycznej ze skalg dychotomiczna, tj. przy pomocy ilorazu szans
(ang. Odds Ratio — OR), stanowigca o tym ile razy szansa wystgpienia zdarzenia

klinicznego na skutek zadziatania okreslonego czynnika ryzyka w danej podgrupie jest
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rézna od szansy pojawienia si¢ zdarzenia w podgrupie o jego nizszej wartosci, lub tez
referencyjnej. Wyniki ilorazow szans przedstawiono na ,tradycyjnym” wykresie
drzewkowym (ang. forest plot).
Regresja liniowa

Liniowe kombinacje badanych czynnikéw ryzyka (wiek, aktywnos$¢ zawodowa,
wyksztalcenie, czas trwania choroby, rehabilitacja sanatoryjna, rehabilitacja szpitalna,
rodzaj leczenia: immunomodulujace, immunosupresyjne, objawowe) dla pozostatych
odpowiedzi klinicznych (FSS — skala cigzkosci zmeczenia, MFIS2 — zmodyfikowana skala
oddziatywania zme¢czenia W funkcjach poznawczych, MFIS3 — zmodyfikowana skala
oddziatywania zmeczenia w funkcjach psycho-socjalnych, Skala Barthel, Skala depresji
Becka oraz pokonany w metrach dystans) oparto na zatozeniach regresji liniowej —
tj. metody statystycznej pozwalajacej na dopasowanie przy pomocy wyestymowanych
parametrow modelu zalezno$ci funkcyjnej analizowanych danych klinicznych.
Dopasowana linia lub krzywa regresji reprezentuje oszacowang wartos¢ oczekiwang
zmiennej objasnianej (odpowiedzi klinicznej) dla przyjetych w regresji wartosci
zmiennej/ych objasniajacej/ych (czynnikow ryzyka). Niektére wyniki analizy liniowej
danych przedstawiono na barwnych trojwymiarowych wykresach stwierdzonych
zaleznosci.
Modelowanie neuronowe

Dodatkowo, przeprowadzona zostala analiza wielowymiarowa danych przy
pomocy modelowania neuronowego. Do symulacji numerycznych i wnioskowania
statystycznego na podstawie uzyskanych wynikow (a posteriori) postuzono sie¢
profesjonalng siecig neuronowa (Neal, 2000). Parametry architektury sieci zostaly
okreslone dla poziomoéw zapewniajacych najmniejszg warto$¢ uzyskiwanych w predykeji
bledow poprzez kontrole miedzy innymi tzw. wskaznika odrzutu (ang. rejection rate),
uzyskanego na poziomie bliskim 0,5 i wybranych hiper-parametrow (ang.
hyperparameters), optymalizujacym proces uczenia sieci. Symulacje numeryczng
przeprowadzono dla 500 krokoéw iteracji, po odrzuceniu pierwszych 20% krokow tzw.
rozruchowych (ang. burn-in) i stwierdzeniu réwnowagi strumienia tancucha Markowa
(szczegoty w Neal, 2000). Na podstawie przeprowadzonej weryfikacji statystycznej

uzyskanego modelu numerycznego i stwierdzenia wysokiego stopnia dopasowania danych
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obserwowanych 1 oczekiwanych, przekraczajacego 90% (szacowany btad zgodnos$ci
prognoz <10%), dokonano symulacji (prognoz) poziomoéw badanych zmiennych
objasnianych dla okre§lonych kombinacji (wariantéw) zmiennych objasniajacych
w zakresie ich obserwowanej zmiennosci.
Dendrogramy klasyfikacyjne

Na podstawie uzyskanych symulacji (prognoz) poziomoéw badanych zmiennych
objasnianych dla okreslonych kombinacji (wariantow) zmiennych objasniajacych
w zakresie ich obserwowanej zmiennosci przystapiono do tworzenia tzw. dendrogramow
klasyfikacyjnych (tzw. systemow eksperckich). W tej metodzie, numeryczne algorytmy
klasyfikujace stuza znajdowaniu odwzorowania danych w zbior predefiniowanych klas
elementow badanego zbioru (pacjentdw) i1 wyznaczaniu odpowiednich dendrograméw
klasyfikacyjnych wskutek redukcji wielowymiarowej do dwuwymiarowej przestrzeni
statystycznej danych (teoria oparta jest na solidnych zatozeniach statystycznych — wigcej
w podreczniku (Venables i Ripley, 2002). Generalnie w tym ujeciu kazde drzewo jest
jednocze$nie modelem ,,cztonkostwa” elementéw w klasach podrzednych, za$§ kazdy wezet
w takim drzewie reprezentuje alternatywe ich ,,uczestnictwa” w podklasach elementow
przez niego obejmowanym. Wydruki komputerowe wynikow analizy klasyfikacyjnej
(uzyskane w pakiecie statystycznym ,tree” (Ripley, 2019) dla analizowanych warto$ci
a posteriori (symulowanych) wyswietlono graficznie na wykresach klasyfikacyjnych
(dendorgramach).

Analiz¢ statystyczng sporzadzono w trakcie konsultacji naukowych, ktore
przeprowadzono wielokrotnie w latach 2018-19 w Katedrze Zdrowia Publicznego

Uniwersytetu Medycznego we Wroclawiu.
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V. WYNIKI BADAN
V.1. Ocena powigzan czynnikow osobniczych i Kklinicznych z jakos$cig zZycia
i aktywnoscig fizyczna

Na podstawie przeprowadzonych korelacji dotyczacych odpowiedzi klinicznych
i czynnikow ryzyka wptywajacych na funkcjonowanie pacjentow ze stwardnieniem
rozsianym wytoniono nast¢pujace wyniki.

Do opisu powigzan czynnikéw osobniczych i klinicznych u 0so6b ze stwardnieniem
rozsianym wybrano te interakcje, ktoére okreslono jako statystycznie istotne (p<0,05) i na
granicy statystycznej istotnosci (p<0,1). Uzyskane wyniki statystyczne przedstawiono
w chronologii zastosowanej metodologii obliczeniowej (regresji logistycznej i regresji
liniowej).

Przeprowadzona regresja wieloczynnikowa wraz z ilorazem szans pozwolily
na wyodrgbnienie odpowiedzi klinicznych wraz z czynnikami ryzyka do przeprowadzenia
doktadniejszych analiz. Ponizej opisane wyniki dotyczg poziomu niewydolnos$ci ruchowe;j

EDSS Kurtzke'go, poziomu zmeczenia oraz leczenia.

Tabelal Wptyw czynnikow ryzyka na poziom niesprawnosci ruchowej EDSS

odpowiedz czynnik ryzyka iloraz szans prz. 95% ufn. wartos¢ p

kliniczna

EDSS Wyksztatcenie 0,65 (0,42;0,99) 0,0449
Wiek w - momencie | ; o (1,02:1,09) 0,0015
zachorowania
Czas trwania choroby 1,12 (1,07;1,18) <0,0001
Rehabilitacja sanatoryjna | 1,69 (1,23;2,32) 0,0013

Przeprowadzona analiza statystyczna przy pomocy regresji logistycznej
wieloczynnikowej pozwolita oszacowaé ilorazy szans wplywu czynnikow ryzyka
na poziom niewydolnos$ci ruchowej (tab.1).

Wyestymowane ilorazy szans wykazaty, ze wyzsze wyksztalcenie pacjentow
generuje nizszy poziom niewydolnosci ruchowej EDSS Kurtzke'go. Przyktadowo, réznica
jednego poziomu wyksztalcenia statystycznie obniza ryzyko wyzszego poziomu EDSS 0
okoto

(1-0,65)*100%=~jedna trzecia. Z kolei starszy wiek chorych w momencie zachorowania jest
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przyczyna wyzszego poziom omawianej niewydolno$ci ruchowej. U starszych pacjentow
o 10 lat ryzyko podwyzszonego poziomu EDSS wynosi (1,05'°-1)*100%=63%, czyli
prawie o dwie trzecie.

Dodatnig korelacj¢ z poziomem niewydolnosci ruchowej EDSS Kurtzke'go
wykazuja na drodze statystycznej jako czynniki ryzyka takze czas trwania choroby oraz
dtugos¢ rehabilitacji sanatoryjnej. I tak, dekada czasu trwania choroby wigze si¢
z (1,12'°=3,1) ponad trzykrotnie intensywniejszym nasileniem niewydolnosci ruchowej
EDSS Kurtzke'go u pacjentow z SM. Natomiast zwigzek z dtugoscia rehabilitacji nalezy
thumaczy¢
z gorszym stanem chorobowym pacjentdow niz bezposrednig relacja przyczynowo-
skutkowa. Wyniki omowione powyzej (tab.l) zaprezentowano graficznie na wykresie

drzewkowym (ang. forest plot) na rysunku 1.

wykstabcenie

L

- witk w momendie
; zachrowania (Lata)

czynniki ryzryka

czas brwania
choroby (Lata

L ]

rehabilitacja
sanatoryjng

loraz szans {pr.zedz 95% ufn.)
Rysunek 1 Wykres drzewkowy ilorazéw szans podwyzszenia stopnia EDSS na skutek

oddziatywania wylonionych statystycznie istotnych (p<0,05) czynnikéw ryzyka

Przeprowadzona analiza statystyczna przy pomocy regresji liniowej pozwolila
oszacowac ilorazy szans wplywu czynnikéw ryzyka na poziom ci¢zkosci zmeczenia,

depresj¢ oraz stan funkcjonalny i fizyczny (tab.2).
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Uzyskane wyniki statystyczne dla zalezno$ci zmeczenia badanych pacjentow przy
pomocy skal FSS (skala ci¢zkosci zmeczenia), MFIS F2 (poziom zmeczenia w funkcjach
poznawczych) oraz MFIS F3 (poziom zmeczenia w funkcjach psycho-socjalnych)
wzgledem wieku chorych, aktywnos$ci zawodowej, wyksztatcenia, czasu rehabilitacji
I trwania choroby, nasilenia przebiegu choroby oraz stalej opieki neurologicznej zebrano

zbiorczo w tabeli 2.

Tabela 2 Wplyw czynnikoéw ryzyka na czynniki kliniczne/fizyczne

odpowiedz czynnik ryzyka Srednia warto$¢ | prz. 95% ufn. warto$¢ p
kliniczna/fizyczna wspotczynnika
kierunkowego
FSS Wiek 0,04 (0,02;0,07) 0,0020
aktywno$¢ zawodowa | -0,54 (-1,11;0,03) 0,0655
MFIS F2 wyksztatcenie -2,15 (-4,35;0,05) 0,0577
aktywno$¢ zawodowa | -4,86 (-8,23;-1,49) 0,0055
MFIS F3 Wiek 0,04 (0,01;0,07) 0,0106
aktywno$¢ zawodowa | -0,96 (-1,67;-0,26) 0,0085
rehabilitacja szpitalna | 0,21 (-0,03;0,45) 0,0936
Skala Barthel aktywno$¢ zawodowa | 8,04 (4,57;11,5) <0,0001
czas trwania choroby | -0,35 (-0,57;-0,12) 0,003
Skala depresji | wyksztalcenie -3,80 (-5,56;-2,04) <0,0001
Becka Z:Iz)as trwania choroby 0,23 (0,06:0,41) 0,0001
Dystans Leczenie 289 (43;535) 0,0231
immunomodulujace
immunosupresyjne 329 (70;587) 0,0142
objawowe 248 (2;495) 0,0511

Przykladowo w ujeciu wieloczynnikowym z kazdym rokiem Zycia pacjentow
nastepuje statystyczny wzrost poziomu zmeczenia chorych mierzonego skalg FSS.
Liczbowo 10 lat réznicy wieku generuje przyrost 10*0,04=0,4 stopnia zmegczenia FSS.
Z kolei, aktywnos¢ zawodowa chorych wyraznie obniza poziom ocenianej odpowiedzi
klinicznej.

W przypadku petnoetatowej aktywnosci zawodowej pacjentow z SM mozna
spodziewa¢ si¢ az polpunktowej obnizki stopnia zmeczenia chorych. Interpretacja

statystyczna pozostatych wynikow zestawionych w tabeli 2 jest analogiczna. Przyktadowe
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relacje statystyczne badanych odpowiedzi klinicznych (FSS oraz MFIS) wzgledem
wybranych czynnikéw ryzyka przedstawiono wraz z krotkim opisem w uktadzie
trojwymiarowym

na barwnych wykresach na rysunkach od 2 do 7.

Ocenione interakcje wykazaty zwigzek wieku i aktywnosci zawodowej z poziomem
zmeczenia. Wraz ze wzrostem wieku 1 zmniejszong aktywno$cig zawodowa, podnosi si¢
poziom ci¢zkos$ci zmeczenia. W omawianych skrajnych przypadkach, poziom zmeczenia
na badanej skali zmienno$ci FSS moze osigga¢ w przyblizeniu nawet 6 stopien. Z kolei
u osob miodych i aktywnych zawodowo — jedynie trzeci. W zwigzku z powyzszym,
aktywno$¢ zawodowa pacjentow mozna przyjaé¢ jako bardzo istotny czynnik poprawy

funkcji zyciowych chorych w aspekcie zmeczenia (Rysunek?).

FSS

FSS - skala cietkosc)
Imeczenia 15

70

Wiek (lata) _ 0.2 Aktywnoséé zawodowa

loraz szans (przedz. 95% ufn))
Rysunek 2 Model zaleznosci FSS od wieku chorych i aktywnos$ci zawodowe;j
Kolejne analizy statystyczne  wykazaly istotng  korelacj¢ = zwigzang
z wyksztatceniem, aktywno$cig zawodowa oraz poziomem zmeczenia. Zaobserwowano,

istotny wzrost poziomu zmeczenia w funkcjach poznawczych u oséb z wyzszym

wyksztalceniem oraz wyzszym poziomem aktywnosci zawodowej (Rysunek3).
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Rysunek 3 Model zalezno$ci zmeczenia w funkcjach poznawczych od wyksztalcenia
1 aktywnos$ci zawodowe;j

Na podstawie przeprowadzonych analiz zaobserwowano, ze wzrost wieku, a takze
zmniejszajaca si¢ aktywno$¢ zawodowa o0sob chorujacych na SM podnosi poziom
oddziatywania zmeczenia w funkcjach psycho-socjalnych. W zwigzku z tym u oséb
starszych, nieaktywnych zawodowo szacuje si¢ uzyskiwanie wyzszego poziomu
oddziatywania zme¢czenia w funkcjach psycho-socjalnych, co zostalo przedstawione na

rysunku 4.

. MFISF3

08

MFIS F3 zmeczenie
funkcje psycho-socjaine

sktywnosl awodowd

wiek 2 0

Rysunek 4 Model zalezno$ci zmgczenia w funkcjach psycho-socjalnych od wieku i
aktywnos$ci zawodowej
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Szacowanie statystyczne pozwolilo na wyodrgbnienie wzajemnych korelacji
czynnikéw takich jak wiek, poziom zme¢czenia w funkcjach psycho-socjalnych, a takze
ilosci dni rehabilitacji szpitalnej. Rysunek 5 przedstawia zalezno$¢ mowiaca, ze wzrost
wieku zwigksza poziom zmeczenia w funkcjach psycho-socjalnych, a takze zwigksza ilo$¢
dni rehabilitacji szpitalnej.

U os6b mlodszych szacuje si¢ mniejszy poziom zmegczenia w funkcjach psycho-

socjalnych, a takze mniejszg ilo$¢ dni spedzong na rehabilitacji szpitalnej.

MFIS F3

MFIS F3 zmeczenie
funkcje psycho-socjaine

.

rehabilitacja
sipitaing (o4 dni)

Rysunek 5 Model zaleznosci zmgczenia w funkcjach psycho-socjalnych od wieku i ilosci
dni spedzonych na rehabilitacji szpitalnej

Przeprowadzona analiza wplywu czynnikdw osobniczych na kliniczne pozwolita
oszacowaé w jaki sposob oddziatujg wyksztalcenie oraz czas trwania choroby na poziom
skali depresji Becka. Na rysunku 6 mozemy zaobserwowac, ze im krotszy czas trwania

choroby i1 wyzsze wyksztatceniem tym poziom skali depresji Becka jest nizszy.
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Rysunek 6 Model zaleznos$ci poziomu depresji Becka od czasu trwania choroby i poziomu
wyksztalcenia

Analizujagc  wplyw przebiegu choroby, opieki neurologicznej na poziom
samodzielnosci w ADL os6b z SM zaobserwowano, ze wyzszy poziom skali Barthel
zwigzany jest z tagodniejszym przebiegiem choroby, a takze z wyzszym poziomem opieki

neurologa (Rysunek?).
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Rysunek 7 Model zaleznos$ci poziomu skali Barthel od przebiegu choroby i statej opieki
neurologa

Analiza wplywu czasu trwania choroby i1 aktywnosci zawodowej na poziom
samodzielnosci w ADL os6b z SM, wykazala, ze wyzszy poziom skali Barthel zwigzany
jest z krotszym czasem trwania choroby, a takze z wigksza aktywno$cig zawodowa

chorych na SM (Rysunek8).
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Rysunek 8 Model zaleznos$ci poziomu skali Barthel od czasu trwania choroby i aktywnosci
zawodowej

Statystyczne roznice S$rednich dystansow chodu pacjentow w zaleznosci od
zastosowanego rodzaju leczenia chorych (wyniki w tabeli 2) przedstawiono na rysunku 9.
W odniesieniu do braku leczenia, stosowane leczenie immunologiczne wplywa wyraznie
na zwigkszenie dystansu pokonywanego przez chorych na SM. Jak wida¢ na rysunku 9,
najlepszych wynikéw dystansu chodu mozna si¢ spodziewaé u pacjentdéw zazywajacych
leki immunosupresyjne i immunomodulujgce, nieco stabsze u tych chorych, ktorzy

poddani byli leczeniu objawowemu.
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Rysunek 9 Wplyw rodzaju stosowanego leczenia na dtugo$¢ pokonanego dystansu

V.2. Modelowanie zachorowan osob z SM w odniesieniu do prognozowania wplywu
choroby na jakos$¢ zycia i aktywnos¢

Wyniki modelowania neuronowego wielowymiarowego przestawiono na
dendrogramach (systemach eksperckich) na rysunkach od 10 do 15.

Statystyki weztowe dla dendrograméw eksperckich wyznaczonych przy pomocy
binarnego partycjonowania rekurencyjnego (ang. binary recursive partitioning), (Ripley,

2019) zamieszczono w Zalaczniku 4.
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Aktywno$é zawodowa 5 0.5
I

Czas trwania choroby 4 17 § Przebieg choroby 2 5
3.662 4 467

Stata opieks
Wyksztatcenieq 2 5 neurologa 4 0.5

] ]

4 865 4 057 082 5 204

Rysunek 10 Modelowanie neuronowe Skali Niewydolnosci Ruchowej EDSS Kurtzke'go

Przyktadowa interpretacja powyzszego dendrogramu na rysunku 10 jest
nastgpujaca:
Nadrzgdnym czynnikiem klinicznym pacjentow chorujagcych na SM, determinujacym
niesprawno$¢ ruchowg chorych zmierzong przy pomocy EDSS jest aktywnos$¢ zawodowa.
Nastgpnie w hierarchii waznosci czynnikow ryzyka, w sensie ,,0ddzialywania
statystycznego” réwnorzedny wplyw na ten proces miaty czas trwania choroby i przebieg
choroby. U pacjentow chorujacych na SM 18 i wigcej lat oraz brak kontroli neurologicznej
spodziewany poziom EDSS Kurtzke'go sigga 6-ego stopnia, a podana S$ciezka
klasyfikacyjna jest najgorszym wariantem badanej skali niesprawnosci ruchowej chorych
z SM. Z kolei u chorych cechujacych sie¢ duza aktywnos$cia zawodowa i przebiegiem
choroby remitujaco-nawracajacym (RRMS) oraz wtornie postepujacym (SPMS) mozna
spodziewa¢ si¢ najnizszego stopnia niesprawnosci ruchowej, nieprzekraczajgcego
4 stopnia EDSS.

Stopien cig¢zkosci zmeczenia 1 czynniki go determinujace ukazane zostaly na
rysunku 11. Analizujac ponizszy dendrogram mozna zaobserwowaé, ze czynnikiem

determinujagcym stopien ci¢zkos$ci zmegczenia jest przede wszystkim wiek w momencie
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zachorowania oraz poziom aktywnosci zawodowej. Pacjenci, ktorzy zachorowali

w pozniejszym wieku cechujg si¢ brakiem aktywnosci zawodowe;.

Wiek w momencie
zachorowania {I 225

Wiek w momencie Aktywnosc
zachorowania =125 zawodowa g (0.5
2 058 3833 5.060 4539

Rysunek 11 Modelowanie neuronowe stopnia cigzkosci zmgczenia FSS

Kolejnym czynnikiem klinicznym odpowiadajacym za stan zdrowia oso6b chorych
na SM jest poziom zmeczenia w funkcjach poznawczych. Na rysunku 12 przedstawiono
dendrogram ukazujacy wplyw aktywnosci zawodowej, czasu trwania choroby, a przede
wszystkim wieku w momencie zachorowania na ocen¢ poziomu zmeczenia. Na poziom
zmegczenia w funkcjach poznawczych nadrzedny wplyw miat wiek w momencie
zachorowania. Kolejne w hierarchii waznosci znalazly si¢ aktywnos¢ zawodowa i czas
trwania choroby. Zauwazono, ze czas trwania choroby rowniez oddziatywal na poziom

zmgczenia w taki sposob, ze im byt on dtuzszy tym poziom aktywnos$ci zawodowej malat.
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Rysunek 12 Modelowanie neuronowe poziomu stopnia zmgczenia w funkcjach
poznawczych MFIS F2

Na rysunku 13 zostal przedstawiony wykres drzewkowy dotyczacy wplywu
najistotniejszych czynnikéw klinicznych na poziom zmeczenia w funkcjach psycho-
socjalnych MFIS F3. Analizujac model zaobserwowano bardzo istotny wptyw wieku na
poziom zmegczenia. Kolejne w hierarchii waznosci czynnikdéw ryzyka pojawily si¢ wiek
w momencie zachorowania, a takze czas trwania choroby. Nalezy zauwazy¢, ze czas
trwania choroby wyodrebnit kolejny poziom czynnikow ryzyka, ktory ukazuje réwniez

wazno$¢ czasu trwania choroby.
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Rysunek 13 Modelowanie neuronowe poziomu stopnia zmeczenia w funkcjach psycho-
socjalnych MFIS F3

Wptyw czynnikow klinicznych na poziom skali Barthel zostat przedstawiony
na rysunku 14. Dendrogramy wskazuja, iz najwigkszy wplyw na poziom samodzielno$¢
w codziennym funkcjonowaniu oséb chorujacych na stwardnienie rozsiane ma aktywno$¢
zawodowa. Ta z kolei zalezna jest od czasu trwania choroby. Z kolei stala opieka
neurologa wskazuje, ze samodzielno$¢ funkcjonalna sprawnos¢ fizyczna jest rowniez

zalezna od tego czy chory jest pod statg opieka neurologa.
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Rysunek 14 Modelowanie neuronowe skali Barthel

Czynnikiem, ktory w nadrzedny sposob wplywa na ocene ryzyka wystgpienia
depresji jest wyksztalcenie. Kolejnymi hierarchicznie czynnikami sg przebieg choroby oraz
wiek chorego. Z kolei u pacjenta starszego istotnie na poziom ryzyka depresji wptywa

rowniez czas trwania choroby. Przedstawia to dendrogram na rysunku 15.
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Rysunek 15 Modelowanie neuronowe skali depresji Becka
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V1. DYSKUSJA

VI.1. Interakcje czynnikow ryzyka z poziomem niewydolnos$ci ruchowej, zmeczeniem,
objawami depresji oraz stanem funkcjonalnym osob chorych na stwardnienie
rozsiane

Poziom niewydolnos$ci ruchowej wg Kurtzkego, poziom zmeczenia oraz leczenie
farmakologiczne to czynniki, ktoére zostaly wylonione za pomocg regresji
wieloczynnikowej. Interakcje, ktore zaszty migdzy czynnikami pozwalajg na ocen¢ ich
powigzan. Analizujagc wyniki przedstawione w pracy mozna zaobserwowaé, ze wyzsze
wyksztatcenie 0s6b chorujacych na stwardnienie rozsiane generuje nizszy stopien
niewydolnosci ruchowej. Oznacza to, ze osoba z wyksztatceniem wyzszym bedzie miata
o0 jedna trzecig nizszy poziom EDSS niz osoba z wyksztatceniem $rednim. Taka interakcja
zostata przedstawiona w pracy Fernandez i wsp. (2011), ktérzy w swoich badaniach
wykazali, ze osoby z wyzszym poziomem EDSS posiadaja nizszy poziom wyksztatcenia.
Ponadto nalezy zauwazy¢, ze starszy wiek chorych w momencie zachorowania oraz dtugi
czas trwania choroby przyczyniaja si¢ do powstania dodatniej korelacji z EDSS,
co oznacza ryzyko wystapienia wyzszego poziomu niewydolnosci ruchowej. Nalezy
rowniez zauwazy¢, ze dtugi czas rehabilitacji sanatoryjnej rowniez generuje wystapienie
wyzszego poziomu EDSS, jednak nie nalezy tego rozumie¢, jako bezposrednig interakcje
przyczynowo-skutkowa, ale raczej jako czestsze uczestnictwo w rehabilitacji sanatoryjnej
przez osoby, u ktorych stopien zaawansowania choroby jest wiekszy (Rysunek 1).

W pracy wykazano interakcje przyczynowo-skutkowe w odniesieniu do
wystepowania 1 nasilenia zmeczenia. Czynnikami ryzyka okazaly sig: aktywnos¢
zawodowa, wiek chorych, wyksztalcenie, czas trwania rehabilitacji oraz czas trwania
choroby, a takze przebieg choroby oraz stala opieka neurologiczna. Zmeczenie zostato
ocenione dwoma kwestionariuszami: FSS (skala cigzko$ci zmeczenia) oraz MFIS (skala
oddzialywania zmeczenia). Nalezy zwrdci¢ uwage, ze ten drugi, podzielony jest na trzy
czescl, z czego w pracy analizowane sg tylko dwie (MFIS F2 i MFIS F3), gdyz MFIS F1
(skala oddzialywania zmeczenia w funkcjach fizycznych) nie wykazata istotnych
interakcji.

Wplyw aktywnosci zawodowej na poziom zmeczenia wykazat w swoich badaniach

Krajewski i wsp. (2014b) oraz Dworzanska i wsp (2009), ktorzy sugeruja, ze zespoi
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zmeczenia przyczynia si¢ do pogorszenia funkcjonowania spotecznego, co za tym idzie
rowniez zawodowego. Badania wlasne potwierdzaja te wyniki i wskazuja, ze osoby
chorujace na stwardnienie rozsiane oraz aktywne zawodowo charakteryzuja si¢ nizszym
poziomem zmgczenia, niz osoby niepracujace (Rysunek 2). Zbadane interakcje oznaczaja,
ze osoby starsze z nizszg aktywnos$cig zawodowg zagrozone s3 wyzszym poziomem
ciezkosci zmeczenia. FSS u oséb aktywnych zawodowo byl oceniany o pot punktu nizej
niz u osob nieaktywnych zawodowo. W zwigzku z tym mozna przyjac, ze aktywnos$¢
zawodowa 0so0b chorych na SM jest pozytywnym czynnikiem wystapienia mniejszego
ryzyka zmgczenia.

Interakcje z aktywno$cia zawodowa wykazano réwniez z poziomem zmeczenia
w funkcjach poznawczych (MFIS F2, $redni wspotczynnik kierunkowy= -4,86) oraz
poziomem zmegczenia w funkcjach psycho-socjalnych (MFIS F3, $redni wspotczynnik
kierunkowy= -0,96), oznacza to, aktywnos¢ zawodowa i milodszy wiek badanych
zmniejsza ryzyko wystgpienia zmeczenia w funkcjach poznawczych - Rysunek 3 i psycho-
socjalnych — Rysunek 4. Te wyniki badan wiasnych nie znalazty potwierdzenia
w literaturze przedmiotu. Opublikowane badania Broli i Fudali (2010), Krajewskiego
1 wsp. (2014a) oraz McFadden’a 1 wsp. (2012) wykazuja brak wplywu wieku na poziom
zmeczenia.

Natomiast Glad 1 wsp. (2011) w swoich badaniach zaobserwowali, ze wyzszy
poziom wyksztalcenia oraz posta¢ remitujagco-nawracajagca choroby zwigzane sa
z wyraznie dluzszym czasem aktywno$ci zawodowe] chorych, czego nie wykazujg
interakcje w badaniach wlasnych. Jednak wykazano istotne powigzania migdzy
wyksztalceniem a aktywnoscia zawodowa w odniesieniu do oddziatywania zmeczenia, tzn.
ze osoby z wyzszym wyksztalceniem dluzej pozostaja aktywne zawodowo niz osoby
z wyksztatceniem $rednim oraz sg mniej narazone na wystgpienie zmeczenia w funkcjach
poznawczych ($redni wspotczynnik kierunkowy=-2,15). Badania Kos i wsp., Giovaniego,
a takze innych badaczy wskazuja, ze osoby z wyksztalceniem $rednim 1 wyzszym lepiej
radza sobie ze zmeczeniem w odniesieniu do funkcji poznawczych i1 psychosocjalnych
od 0s6b z wyksztatceniem zawodowym. Ponadto wykazano w tych pracach brak korelacji
wystepowania zmeczenia z wyksztalceniem i ilorazem inteligencji (Brola i Fudala, 2010;

Giovani, 2006; Kos i wsp., 2005; Krajewski, i wsp., 2014). Wielu autorow wykazato brak
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wplywu wieku, pici i czasu trwania choroby na poziom zmg¢czenia (Brola i Fudala, 2010;
Krajewski i wsp., 2014; Krupp i Elkins, 2000; Pittion-Vouyovitch i wsp., 2006; Schapiro,
2005; McFadden i wsp., 2012).

W badaniach wtasnych wykazano interakcje zmeczenia w funkcjach psycho-
socjalnych z wiekiem badanych i ilosciag dni spedzonych na rehabilitacji szpitalnej.
Mtodszy wiek pacjentéw i1 rzadsze korzystanie z rehabilitacji szpitalnej to czynniki, ktore
szacuja mniejszy poziom zmeczenia w funkcjach psycho-socjalnych (Rysunekb).

Pacjenci mitodsi 1 aktywni zawodowo korzystaja w mniejszym stopniu
z rehabilitacji szpitalnej. Aktywno§¢ zawodowa mtodszych pacjentow jest czynnikiem
korzystnym w utrzymaniu aktywnosci spotecznej i fizycznej.

W badaniach wlasnych wykazano interakcje miedzy wystgpowaniem objawow
depresji  (Skala Depresji Becka) a czasem trwania stwardnienia rozsianego
i wyksztalceniem pacjentow (Rysunek 6). Zwigkszone ryzyko wystgpienia objawoOw
depresji wystepuje u pacjentow z nizszym poziomem wyksztatcenia (§redni wspotczynnik
kierunkowy=-3,80) i dluzszym czasem trwania choroby ($redni wspotczynnik
Kierunkowy=0,23). Odmienny wynik badan uzyskali Alajbegovic i wsp. (2011), ktorzy
wykazali, ze depresja czesciej wystepuje u osob chorujgcych na SM, ktoére majg wyzszy
poziom wyksztatcenia.

Natomiast Labuz-Roszak 1 wsp. (2009; 2013) zaobserwowali zalezno$¢ miedzy
wystepowaniem zmegczenia a objawami depresyjnymi u pacjentow chorujacych na
stwardnienie rozsiane 1 ostatecznie wykazali negatywny wplyw depresji na jako$¢ zycia
pacjentow z SM. Garczynski 1 Krajewski (2016) zaobserwowali, ze wzrost poziomu
zmeczenia powoduje nasilenie objawow depresyjnych. Niestety, takich powigzan nie
uzyskano w badaniach wlasnych. Wystepowanie i poziom zmeczenia nie wykazal
interakcji z objawami depresji u badanych oséb. Badania Tyburskiego i wsp., Lovera
1 Kovnera, a takze innych wykazaly, ze osoby z postacig remitujagco-nawracajaca
stwardnienia rozsianego z objawami zaburzen procesOw poznawczych zwigzanych
z koncentracja, przerzutno$ciag uwagi, pamig¢cig operacyjng oraz hamowaniem reakcji
dominujacej sg mniej aktywni zawodowo oraz niej aktywni na co dzien (Lovera i Kovner,
2012; Prakash i wsp., 2008; Tyburski i wsp.2014). Z kolei w badaniach Kargarfarda

i wsp. (2012) wykazano, ze objawy depresyjne u pacjentow z SM s3 zwigzane
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z obnizeniem jakosci zycia, spowodowanym niesprawno$cig ruchowa, czego nie
potwierdzono w badaniach wiasnych.

Samodzielno$¢ w codziennym funkcjonowaniu osob chorych na stwardnienie
rozsiane (Skali Barthel) jest zalezna od wielu czynnikow ryzyka. W badaniach wtasnych
wykazano interakcje miedzy wartoScig skali a czasem trwania choroby i poziomem
aktywnosci zawodowej. Stworzony model neuronowy, pokazuje szacowanie
samodzielnosci w czynnosciach codziennych w odniesieniu do czasu trwania choroby i po
raz kolejny do aktywnosci zawodowej (Rysunek 8). Wigksza samodzielnos¢
w czynnosciach codziennych (wyzsza warto§¢ w Skali Barthel) moga uzyskiwac pacjenci,
ktorzy choruja krocej (Sredni wspotczynnik kierunkowy=-0,35) i wykazuja si¢ wicksza
aktywno$cia zawodowa (Sredni wspoOtczynnik kierunkowy=8,04). Zalezno$¢ t¢
potwierdzaja badania Krajewskiego i wsp. (2014b), w ktorych wykazano, ze waznym
czynnikiem, determinujagcym aktywnos$¢ zawodowa oséb chorujacych na stwardnienie
rozsiane jest ich poziom sprawnos$ci ruchowej. Natomiast na podstawie modelu zaleznosci
poziomu skali Barthel od przebiegu choroby i statej opieki neurologa (Rysunek7) mozna
szacowac, lepsza sprawnos$¢ u osob z przebiegiem choroby remitujaco-nawracajacym oraz
przebywajacych pod stala opieka neurologa (poziom skali Bartel =92pkt) niz u osob
z przebiegiem postepujaco-nawracajacym 1 nieregularnie korzystajacy z opieki lekarskiej
(poziom skali Bartel=84pkt).

Aktywnos¢ 1 sprawnos$¢ fizyczna badanych oséb oceniona pokonanym w tescie
6-minutowym dystansem chodu wykazata bardzo interesujace powigzania ze stosowanym
leczeniem farmakologicznym. Wykazane istotne powigzania pozwalajg szacowaé dtugos¢
pokonywanego przez chorych dystansu chodu na podstawie stosowanego leczenia
(Rysunek 9).

Tak wigc, na podstawie przeprowadzonej analizy szacuje si¢, ze u osob stosujacych
leczenie immunomodulujace w stosunku do braku leczenia, $rednio dystans chodu moze
by¢ wiekszy o 289m, u 0s6b stosujacych leczenie immunosupresyjne w stosunku do braku
leczenia o 329m, natomiast u 0sob stosujacych leczenie objawowe w stosunku do braku
leczenia o 248m. Wyniki tych interakcji dajg mozliwos¢ szacowania aktywnosci fizycznej

(pokonywane dystans chodu) w zaleznos$ci od leczenia stosowanego u 0sob z SM.
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Sandorff i wsp. w swoich badaniach wykazali, ze niezaleznie od postaci i przebiegu
SM aktywnos$¢ fizyczna poprawia ogoélny stan zdrowia, pomaga zachowa¢ mobilnos$¢
(w miar¢ mozliwosci fizycznych chorego), a takze wplywa na zmniejszenie odczuwania
zmeczenia, przygnebienia czy niepokoju, nie wykazujac zwigzku z leczeniem
farmakologicznym (Sandorff 2012). Z kolei Magnani i wsp. wnioskuja, ze zaburzenia
funkcjonowania, ktore wynikajg z poglebiajgcej si¢ niesprawnosci ruchowej (EDSS),
ograniczajgce aktywnos$¢ fizyczng wptywaja na pogorszenie jakosci zycia chorych na SM

i rowniez nie wskazuja na leczenie (Magnani i wsp., 2016).

VI.2. Modelowanie neuronowe wylonionych interakcji, jako prognozowanie
czynnikéw ryzyka zachorowan osob ze stwardnieniem rozsianym

Dzigki modelowaniu neuronowemu wyloniony zostat czynnik, ktory najsilniej
determinuje niesprawno$¢ ruchowg oceniang skalg EDSS oséb chorych na SM wraz
z czynnikami wspotzaleznymi. Czynnikiem tym jest aktywno$¢ zawodowa,
a w nastepnej kolejnosci czas trwania choroby i przebieg choroby, ktory wykazuje zwigzek
z wyksztalceniem pacjentéw oraz opieka neurologiczng (Rysunek 10).

U os6b nieaktywnych zawodowo, chorujacych na SM dluzej niz 17,5 roku oraz nie
bedacych pod stalg opieka neurologa, prognozuje si¢ poziom niesprawnosci powyzej 6pkt
w skali EDSS. Do podobnych wnioskow doszli Krajewski 1 wsp. (2014) okreslajac stopien
niesprawno$ci jako czynnik silnie wplywajacy na mozliwos¢ udzialu w aktywnosci
zawodowej. Sugeruja, ze do rezygnacji z pracy przyczynia si¢ stopien nasilenia SM.
Rowniez McFadden i wsp. (2012) zaobserwowali, ze stopien niesprawnosci EDSS
oceniany na 6,5pkt oraz wigcej, a takze dlugi czas trwania choroby sg glownymi
czynnikami ryzyka utraty pracy. Z badan wlasnych wynika, iz osoby aktywne zawodowo
oraz z przebiegiem choroby RRMS badz SPMS cechuja si¢ mniejszym nasileniem
niesprawno$ci ruchowej, nieprzekraczajagcym 4pkt w skali EDSS.

Czynnikami determinujagcymi zmeczenie jest wiek zachorowania oraz aktywno$¢
zawodowa (Rysunek11). U pacjentéw, u ktorych stwardnienie rozsiane rozpoznano przed
22,5r.z. szacuje si¢ mniejsze ryzyko wystgpienia zmeczenia niz u osob, ktdre zachorowaty
w pdzniejszym wieku. Modelowanie wylonito osoby, u ktorych choroba rozpoczeta sie

przed 12,5r.z, co jest czynnikiem prognostycznym dla wystgpienia niskiego poziomu
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zmeczenia, nie przekraczajacy 3 stopnia FSS. U osoéb zdiagnozowanych przed 22r.z., ktore
dodatkowo wykazuja aktywnos$¢ zawodowa szacuje si¢ wystgpienie nizszego poziomu
nasilenia zmeczenia (4,5pkt FSS), w odniesieni do nie aktywnych zawodowo (5pkt FSS).
Problemem ci¢zkosci zmgczenia zajmuje si¢ wielu badaczy, jednak wyniki wilasne,
nie znalazty potwierdzenia w pracach migdzy innymi Garczynskiego i Lubkowskiej (2015)
czy Krajewskiego i wsp. (2014a). W badaniach tych badaczy wykazano brak korelacji
miedzy wiekiem w momencie zachorowania a stopniem ci¢zkos$ci zmeczenia. Réwniez
Losy (2005) oraz Téllez i wsp. (2005) w swoich badaniach nie wykazali korelacji miedzy
wiekiem w momencie zachorowania i poziomem ci¢zko$ci zmgczenia.

Modelowanie neuronowe oddziatywania zmeczenia na funkcje poznawcze (MFIS
F2) wykazato interakcje z aktywnosciag zawodowa, wiekiem w momencie zachorowania
i czasem trwania choroby (Rysunek 12). Szacuje sig¢, ze na poziom zmg¢czenia w funkcjach
poznawczych nadrzedny wplyw ma wiek w momencie zachorowania, a nast¢pnie
aktywno$¢ zawodowa 1 czas trwania choroby. U pacjentow zdiagnozowanych przed
22,5r.z. 1 aktywnych zawodowo szacuje si¢ najnizszy poziom oddziatywania zmg¢czenia na
funkcje poznawcze (MFIS F2 okoto 23). Ale biorac pod uwage dodatkowo czas trwania
choroby nalezy szacowal wyzszy poziom zmeczenia, ktéry u oséb nieaktywnych
zawodowo moze osiggna¢ nawet 33pkt MFIS F2). Réwniez Gruszczak 1 wsp. (2009), Kos
i wsp. (2005) oraz Pittion-Vouyovitch i wsp. (2006) w swoich badaniach wskazuja na
istotny wptyw zmeczenia na mozliwosci funkcjonowania zawodowego.

Modelowanie czynnikdéw szacujacych wystgpowanie oddziatywania zmeczenia na
funkcje psycho-socjalne wykazalo interakcje z wiekiem pacjentdow oraz wiekiem
zachorowania i czasem trwania choroby (Rysunek 13). Model pozwala szacowaé
wystapienie zmeczenia w funkcjach psycho-socjalnych u osob, ktore przekroczyly 52,5 lat.
Natomiast u os6b miodszych, ale zdiagnozowanych przed 12,5r.z. szacuje si¢ najnizszy
poziom zmegczenia w tych funkcjach. To szacowanie nieznacznie zmienia si¢, jesli
dodatkowym czynnikiem be¢dzie czas trwania choroby. Wowczas u osob tych ale
chorujacych powyzej 12,5 lat szacuje si¢ wyzszy poziom oddziatywania zme¢czenia na
funkcje psycho-socjalne.

Wyniki badan Broli 1 Fudali (2010) nie wykazaty wplywu wieku i czasu trwania

choroby na poziom odczuwania zmeczenia. Podobne obserwacje w swoich badaniach
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poczynili McFadden i wsp. (2012), Pittion-Vouyovitch i wsp. (2006) oraz Schapiro (2005)
wskazujac na brak wptywu wieku, ptci 1 czasu trwania choroby na poziom zmegczenia
u 0sob chorujacych na SM.

Modelowanie neuronowe samodzielnosci w czynnos$ciach codziennych ocenianych
skalg Barthel wykazalo ponownie bardzo silng interakcje z aktywno$cia zawodowa.
W hierarchii szacowania jest to najsilniejszy czynnik, a po nim czas trwania choroby
i opieka neurologa (Rysunek14).

U os6b z SM aktywnych zawodowo 1 chorujacych mniej niz 17,5 lat szacuje si¢
duzg samodzielno$¢ w ADL (ponad 88pkt). Natomiast u oséb z SM, ktére chorujg powyzej
17,5 lat i nie majg stalej opieki neurologa moga spodziewac si¢ obnizenia ADL do 76pkt.
Wyniki wtasne majg potwierdzenie w badaniach Basak 1 wsp. (2015), ktorzy wskazuja,
ze czas trwania choroby 0s6b z SM jest silnie skorelowany z poziomem ADL, oznacza to,
ze pacjenci dtuzej chorujacy sa mniej samodzielni w czynno$ciach dnia codziennego.
Z kolei Einarsson i wsp. (2006) oraz Humanska i wsp. (2013) wskazuja, ze osoby bardziej
sprawne w czynno$ciach ADL wykazuja wyzsza ocen¢ jakosci zdrowia w dziedzinie
somatycznej i socjalnej. Rowniez Prakash i wsp. (2008) wskazujg, ze chorzy z przebiegiem
remitujgco-nawracajgcym sg mniej aktywni tak zawodowo, jak réwniez w codziennych
aktywnosciach.

Przeprowadzonym modelowaniem neuronowym wyznaczono czynnik, ktory
w nadrzgdny sposob wpltywa na ryzyko wystapienia depresji. Czynnikiem tym jest
wyksztalcenie. Natomiast kolejnymi hierarchicznie czynnikami sg przebieg choroby, wiek
chorego i czas trwania choroby (Rysunek15).

U o0s6b z nizszym wyksztalceniem 1 charakteryzujacych si¢ przebiegiem wtdrnie
postepujacym 1 remitujaco-nawracajacym stwardnienia rozsianego szacuje  si¢
wystepowanie nizszego poziomu depresji. Natomiast u 0sob z wyksztalceniem wyzszym,
ponizej 47,5r.z depresja moze by¢ jeszcze mniej nasilona. Jednak, gdy czas choroby jest
dhluzszy niz 12,5 lat mozna szacowaé wzrost wystgpienia objawow depresyjnych.
Alajbegovic i wsp. (2011), wykazali czestsze wystepowanie depresji u 0sob z wyzszym
poziomem wyksztalcenia. Labuz-Roszak 1 wsp. (2009; 2013) wykazali zalezno$¢ migdzy

wystepowaniem zmeczenia a objawami depresyjnymi, a Garczynski 1 Krajewski (2016)
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zaobserwowali, nasilenie objawow depresyjnych wraz ze wzrostem poziomu zmgczenia.

Przeprowadzone modelowanie neuronowe nie wykazato takich interakc;ji.

VI. 3. Podsumowanie i ograniczenia w przebiegu badan

Podjety w projekcie badawczym temat pracy oraz postawiony cel realizowano
nowoczesnymi statystycznymi technikami obliczeniowymi, stosowanymi EBM. Zatozono,
ze wylonienie prawdopodobnych interakcji statystycznych znajdzie zastosowanie
w modelowaniu zalezno$ci przyczynowo-skutkowych stanéw chorobowych pacjentow
chorujacych na stwardnienie rozsiane wzgledem znalezionych czynnikow ryzyka oraz
wplywu na jako$¢ zycia, a takze na aktywno$¢ fizyczng i zawodowsa. Tak okre§lone
zatozenie wynikalo z przeprowadzonego przegladu literatury, ktore ukierunkowato plan
badawczy na poszukiwanie zalezno$ci przyczynowo-skutkowych w odniesieniu do stanu
zdrowia, aktywnosci fizycznej i zawodowej 1 jakosci zycia. W wielu pracach wykazano,
ze jakos¢ zycia chorych na SM zalezy od wielu czynnikdw osobniczych i klinicznych.
Najczesciej wymieniane sg wiek, przebieg choroby, sprawnos¢ fizyczna i leczenie, a takze
zmeczenie 1 objawy depresyjne. Natomiast takie czynniki, jak czas trwania choroby,
wyksztalcenie, stan rodziny oraz aktywno$¢ zawodowa nie wykazywaly istotnej
zaleznosci. Obserwacje te znajduja potwierdzenie w dostgpnym pismiennictwie (Beiske
i wsp., 2007; Janardhan i wsp., 2002; Kargarfard i wsp., 2012; Labuz-Roszak i wsp., 2009,
2013; Merkelbach i wsp. 2002; Zifko, 2004).

Bejer i wsp (2015), Labuz-Roszak i wsp. (2013), Merkelbach i wsp. (2002) oraz
Stachowska 1 wsp. (2013) wskazuja, ze na pogorszenie jakosci zycia osob chorujacych na
stwardnienie rozsiane wptywa pogorszenie sprawnosci ruchowej (Bejer i wsp., 2015;
Labuz-Roszak i wsp.; 2013, Merkelbach i wsp., 2002; Stachowska i wsp., 2013). Z kolei
Einarsson 1 wsp. (2006) oraz Humanska 1 wsp. (2013) obserwuja, ze jako$¢ zycia lepiej
oceniajg pacjenci, ktorzy sg bardziej sprawni w czynno$ciach ADL (Einarsson i wsp.,
2006; Humanska i wsp., 2013). Snarska i wsp. (2015) w swoich badaniach stwierdzili,
ze na pogorszenie oceny jako$ci zycia osob z SM istotny wpltyw miat czas trwania
choroby, liczba pobytow w szpitalu oraz rzutow, a takze stopien EDSS. Z kolei
wg Humanskiej 1 wsp. (2013) czas trwania choroby nie wykazuje wptywu na oceng jakosci

zycia, a wraz z czasem trwania choroby nastepuje akceptacja sytuacji chorobowej przez
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chorych na SM. Istotnym czynnikiem wptywajacym na oceng jakosci zycia, ktory zostat
zbadany przez innych autorow jest depresja. Brola 1 wsp. (2007) oraz Humanska i wsp.
(2013) stwierdzili, ze istotny wplyw na jako$¢ zycia ma obecno$¢ objawow depresyjnych.

Okreslenie interakcji czynnikow chorobowych z czynnikami wplywajacymi
na funkcjonowanie w zyciu spolecznym, zawodowym i rodzinnym jest bardzo waznym
procesem w poprawie stanu zdrowia osob chorych na SM. Podkresla si¢, ze ocena jakosci
zycia powinna by¢ waznym elementem procesu diagnostyczno-terapeutycznego (Labuz-
Roszak i wsp., 2013).

Badajac powigzania czynnikow osobniczych 1 klinicznych o0séb chorych
na stwardnienie rozsiane z wybranymi skltadowymi jako$ci zycia oraz aktywno$cia
fizyczng 1 zawodowsa, nie wyloniono czynnikéw pozwalajacych na szacowanie stanu
zdrowia 1 modelowanie jakos$ci zycia oso6b chorujacych na SM. Dlatego tez odpowiedzi na
postawione pytania badawcze ukierunkowano na te czynniki ryzyka i odpowiedzi
kliniczne/fizyczne, ktore wyloniono stosujac rozbudowang analizg regresji.

Do oceny wptywu badanych czynnikdéw ryzyka na stopien niesprawnosci ruchowe;j
mierzonej skalg EDSS zastosowano regresje logistyczng porzadkowa wyjasniajaca, z jakim
prawdopodobienstwem badany czynnik moze przyczyni¢ si¢ do nasilenia zjawiska
niesprawnos$ci ruchowej pacjentow. Liniowe kombinacje badanych czynnikéw ryzyka dla
pozostatych odpowiedzi klinicznych oparto na zalozeniach regresji liniowej, pozwalajacej
na dopasowanie przy pomocy wyestymowanych parametrow modelu zaleznosci
funkcyjnej, analizowanych danych klinicznych.

Osrodki, w ktorych przeprowadzano badania to migdzy innymi Klinika Neurologii
Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego im. Jana Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu,
sanatoryjny osrodek rehabilitacyjny w Bornym Sulinowie oraz w Polanicy Zdroju.
Zapewne mialo to wptyw na uzyskane wyniki, poniewaz daly informacje migdzy innymi
o0 leczeniu farmakologicznym, pobytach sanatoryjnych (rehabilitacja sanatoryjna) i opiece
neurologicznej.

Wyniki badan wlasnych wykazuja duzg warto$§¢ aplikacyjna, szczegdlnie
wynikajacg z uzyskanej mozliwosci szacowania stanu zdrowia na podstawie czynnikow

wytonionych wywiadem i dostgpnym skalowaniem.
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Wyniki przeprowadzonych badan, a takze przeglad literatury wskazuja na konieczno$¢
kontynuacji badan, szczegdlnie w kierunku modelowania jako$ci zycia osob chorujacych

na stwardnienie rozsiane.
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VIl. WNIOSKI

1.

Najwigckszy wplyw na samodzielnos¢ w czynnosciach codziennych 0sob
chorujacych na stwardnienie rozsiane ma aktywno$¢ zawodowa. U osob aktywnych
zawodowo nalezy szacowaé lepsza sprawno$¢ i samodzielno§¢ w czynno$ciach
codziennych. Jednocze$nie krotszy czas trwania choroby i systematyczna opieka
neurologa, to czynniki prognozujgce wickszg samodzielno$¢ osob aktywnych
zawodowo.

Lagodniejszy przebieg stwardnienia rozsianego 1 systematyczna opieka
neurologiczna generuje wigksza samodzielno$¢ pacjentow w czynnosciach dnia
codziennego, ktora wykazuje zaleznos$¢ od czasu trwania choroby.

Wigksza wydolno$¢ chodu, w postaci dtuzszego dystansu moze by¢ przewidywana
na podstawie zastosowanego leczenia farmakologicznego oséb z SM. Najlepsze
wyniki dlugosci dystansu chodu mozna szacowa¢ u osob zazywajacych leki
immunosupresyjne i immunomodulujace, nieco stabsze u tych chorych, ktérzy
poddani sg leczeniu objawowemu.

Nadrzgdnym czynnikiem klinicznym determinujagcym niesprawno$¢ ruchowa
chorych z SM jest aktywnos$¢ zawodowa, nastepnie czas trwania choroby i przebieg
choroby.

Czynnikiem determinujacym wystapienie i nasilenie zmgczenia u 0oséb z SM jest
przede wszystkim wiek badanych oraz wiek w momencie zachorowania a takze
czas trwania choroby i poziom aktywnos$ci zawodowe;.

Wraz z przyrostem wieku osob z SM i zmniejszong aktywno$cig zawodowa,
szacuje si¢ wyzszy poziom nasilenia zmeczenia oraz wigksze oddziatywanie
zmgczenia na funkcje psycho-socjalne.

Na poziom zmeczenia w funkcjach poznawczych nadrzedny wplyw ma wiek
W momencie zachorowania a nast¢pnie aktywno$¢ zawodowa i czas trwania
choroby.

Wyzszy poziom wyksztatcenia i aktywno$¢ zawodowa, to czynniki prognozujace
wieksze ryzyko oddziatywania zmeczenia na funkcje poznawcze u 0séb z SM.
Wraz z wyzszym poziomem wyksztalcenia osob z SM przy krotszym czasie

trwania choroby zmniejsza si¢ ryzyko wystapienia objawdéw depresyjnych.
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STRESZCZENIE

Tytul rozprawy doktorskiej: Interakcje uwarunkowan osobniczych 1 klinicznych os6b
chorych na stwardnienie rozsiane z jako$cig zycia oraz aktywnoscia fizyczng 1 zawodowa
Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, aktywno$¢ fizyczna, aktywnos$¢ zawodowa,
zmeczenie, jako$¢ zycia

Wstep: Stwardnienie rozsiane (tac. sclerosis multiplex — SM) jest przewlekle postepujaca
chorobg neurologiczng o charakterze przewleklym 1 nieuleczalnym z charakterystyczng
utrata otoczki mielinowej, a w konsekwencji postepujacymi zaburzeniami na tle
neurologicznym. Obraz objawow jest réznorodny, dynamika schorzenia zmienna,
a cykliczno$¢ powtarzajacych si¢ symptomow trudna do przewidzenia. Choroba ta i jej
nastepstwa w sposob negatywny wpltywa na wiekszo$¢ obszardw zycia, co przyczynia si¢
do znacznego pogorszenia funkcjonowania w $rodowisku. Najnowsze dane statystyczne,
opublikowane przez Multiple Sclerosis International Federation pokazuja jak powaznym
spotecznym i medycznym problemem jest stwardnienie rozsiane, a przede wszystkim
pacjent, u ktérego zdiagnozowano SM.

Aby zrozumie¢ mechanizm postgpujacego uszkodzenia OUN oraz w jaki sposob osoba
chora na SM mogtaby dobrze i aktywnie funkcjonowac, badacze gromadzg informacje
z wielu zréodet. Trudnym do osiggnigcia celem w leczeniu SM jest zmniejszenie
negatywnego wptywu choroby na funkcjonowanie fizyczne i psychiczne. Z tego powodu
istotne jest poszukiwanie zaleznosci przyczynowo-skutkowych. Analiza stanu
chorobowego 1 przebiegu choroby, dominujacych objawow, rodzaju leczenia i stosowanej
rehabilitacji w odniesieniu do aktywnosci fizycznej 1 jakoSci Zycia, moze sta¢ si¢
skutecznym sposobem na $wiadomg poprawe stanu zdrowia i1 funkcjonowania 0s6b
chorych na SM.

Cel pracy: Celem pracy jest zbadanie powigzan czynnikdw osobniczych i klinicznych
0osob chorych na stwardnienie rozsiane z wybranymi skladowymi jako$ci Zycia oraz
aktywnoscia fizyczng i zawodowa. Zaklada sig, ze wytonienie prawdopodobnych interakcji
statystycznych znajdzie zastosowanie w modelowaniu zalezno$ci przyczynowo-
skutkowych stanow chorobowych pacjentéw chorujacych na stwardnienie rozsiane
wzgledem znalezionych czynnikdw ryzyka oraz wplywu na jako$¢ zycia, a takze

aktywnos¢ fizyczng i zawodowa.
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Pytania badawcze: 1. Ktore sposrdéd badanych ankietowo czynniki osobnicze i kliniczne
maja wptyw na jakos$¢ zycia oraz aktywnos$¢ fizyczng i zawodowa oséb chorych na SM?

2. Na ile skwantyfikowane na drodze statystycznej interakcje poprawiag mozliwosci oceny
stanu zdrowia 0sOb chorych na stwardnienie rozsiane i jego wplywu na jako$¢ zycia
1 aktywnos¢ fizyczna?

Material i metody: Badania zostaly przeprowadzone za zgoda Senackiej Komisji ds.
Etyki Badan Naukowych przy Akademii Wychowania Fizycznego we Wroctawiu.
W badaniu wzigto udziat 120 os6b w wieku od 22 do 73 lat (Srednia wieku 45,19 +SD
11,35), chorujace na SM minimum 5 lat. Sredni wiek w momencie zachorowania wynosit
31,73 (+SD 11,36). Srednie BMI wynosito 23,67 (+SD 4,08). Zebrano dane dotyczace
poziomu niewydolno$ci ruchowej wg Kurtzke'go, aktywnosci zawodowej, wyksztatcenia
I miejsca zamieszkania. Zgromadzono informacje kliniczne, migdzy innymi: ilo$¢ rzutoéw,
przebieg choroby, poziom ci¢zkosci i oddziatywania zmeczenia, leczenie farmakologiczne,
postgpowanie fizjoterapeutyczne. Przeprowadzono oceng¢ Zmodyfikowana Skalg Barthel,
Skala Akceptacji Choroby (AIS), Ocen¢ Wtasnej Skutecznosci (GSES), jakosci Zycia
(WHOQOL), a takze wykonano Skal¢ Depresji Becka, pomiar dystansu chodu 6-
minutowym testem marszowym oraz ocen¢ aktywnos$ci fizycznej Migdzynarodowym
Kwestionariuszem Aktywnosci Fizycznej (IPAQ).

W pracy postuzono si¢ nowoczesnymi statystycznymi technikami obliczeniowymi,
stosowanymi w tzw. medycynie opartej na faktach (EBM).

Do analizy statystycznej wykorzystano regresje logistyczng porzadkowa (OLR), regresje
liniowa, modelowanie neuronowe oraz dendrogramy klasyfikacyjne.

Whyniki: Przeprowadzone analizy statystyczne pozwolily na oszacowanie wplywu
czynnikow ryzyka na poziom EDSS. I tak zaobserwowano, ze najwigkszy wpltyw na
poziom niesprawnosci ruchowej miaty wyksztatcenie, wiek w momencie zachorowania,
czas trwania choroby oraz dtugos$¢ rehabilitacji sanatoryjnej. W analizie wykorzystujace]
regresj¢ liniowg wylonione zostaly ilorazy szans dotyczace wplywu czynnikow ryzyka na
poziom zmg¢czenia (FSS, MFIS), depresje, a takze na stan funkcjonalny i aktywno$¢
fizyczng. Zaobserwowano, ze istotny wptyw na poziom zmeczenia maja takie czynniki jak:
wiek chorych, aktywnos$¢ zawodowa, poziom wyksztalcenia, czas trwania choroby

1 rehabilitacja oraz opieka neurologiczna. Oszacowano wplyw czasu trwania choroby
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1 wyksztalcenia na poziom depresji. Wytoniono czynniki wptywajace na samodzielno$é
w czynno$ciach dnia codziennego: przebieg choroby, opieka neurologiczna, czas trwania
choroby oraz aktywno$¢ zawodowa. Wykazano réwniez, ze leczenie immunosupresyjne
ma wplyw na pokonanie najwigkszego dystansu w stosunku do braku leczenia.

Wyniki modelowania neuronowego wykazaty wptyw czynnikéw osobowych i klinicznych
na poziom EDSS, poziom zmeczenia oraz poziom skali depresji Becka. Zaobserwowano,
ze u 0sob aktywnych zawodowo 1 chorujgcych ponizej 17,5 lat nalezy szacowac 4 stopien
w skali EDSS, natomiast u 0s6b, niepracujacych oraz chorujacych ponad 18 lat 6 stopien
EDSS. Modelowaniem neuronowym wykazano, ze wcze$niejszy wiek w momencie
zachorowania oraz aktywno$¢ zawodowa moga generowaé mniejszy poziom zmeczenia
1 oddziatywania zme¢czenia w funkcjach poznawczych i1 psycho-socjalnych. Szacuje sig,
ze na duza samodzielnos¢ w ADL nadrzednie wpltywa aktywno$¢ zawodowa oraz czas
trwania choroby ponizej 17,5 lat. Natomiast u oséb z wyzszym poziomem wyksztatcenia,
u ktorych czas trwania choroby nie przekracza 17,5 lat nalezy szacowaé wystapienie
objawow depresyjnych.

Whioski:

1. Najwigkszy wplyw na samodzielno§¢ w czynnosciach codziennych o0s6b
chorujacych na stwardnienie rozsiane ma aktywno$¢ zawodowa. U osob aktywnych
zawodowo nalezy szacowac lepsza sprawno$¢ i samodzielno§¢ w czynno$ciach
codziennych. Jednocze$nie krotszy czas trwania choroby i1 systematyczna opieka
neurologa, to czynniki prognozujace wiekszg samodzielno$¢ osob aktywnych
zawodowo.

2. Nadrzednym czynnikiem klinicznym determinujagcym niesprawno$¢ ruchowa
chorych z SM jest aktywnos¢ zawodowa, nastgpnie czas trwania choroby
| przebieg choroby.

3. Wigksza wydolno$¢ chodu, w postaci dluzszego dystansu moze by¢ przewidywana
na podstawie zastosowanego leczenia farmakologicznego oséb z SM. Najlepsze
wyniki dlugosci dystansu chodu mozna szacowaé¢ u oséb zazywajacych leki
immunosupresyjne 1 immunomodulujgce, nieco stabsze u tych chorych, ktorzy

poddani sg leczeniu objawowemu.
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4. Czynnikiem determinujagcym wystapienie 1 nasilenie zmgczenia u os6b z SM jest
przede wszystkim wiek badanych oraz wiek w momencie zachorowania a takze
czas trwania choroby i poziom aktywnosci zawodowe;.

5. Na poziom zmegczenia w funkcjach poznawczych nadrzedny wplyw ma wiek
w momencie zachorowania a nast¢pnie aktywno$¢ zawodowa i czas trwania
choroby.

6. Wraz z wyzszym poziomem wyksztatlcenia osob z SM przy krotszym czasie

trwania choroby wzrasta ryzyko wystapienia objawow depresyjnych.
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ABSTRACT

Topic: Interactions of individual and clinical factors of patients with multiple sclerosis
with quality of life and physical and professional activity.

Key words: multiple sclerosis, physical activity, professional activity, fatigue, quality of
life

Introduction: Multiple sclerosis (Latin — sclerosis multiplex — MS) is a chronically
progressive, chronic and incurable neurological disease with a characteristic loss of myelin
sheath, and consequently progressive neurological disorders. Symptoms are varied, the
dynamics of the disease are variable, and the cyclicality of repetitive symptoms is difficult
to predict. This disease and its consequences have a negative impact on most areas of life,
which contributes to a significant deterioration of functioning in the environment. The
latest statistical data, published by the Multiple Sclerosis International Federation, show
how serious a social and medical problem MS is and above all the problem is physical
disability of a patient who has been diagnosed with MS. Researchers gather information
from many sources in order to understand the mechanism of progressive CNS damage and
how a person with MS could function well and actively A difficult goal in treating MS is to
reduce the negative impact of the disease on physical and mental functioning. For this
reason, it is important to look for cause and effect relationships. Analysis of the disease
state and course of the disease, dominant symptoms, type of treatment and rehabilitation
used in relation to physical activity and quality of life can become an effective way to
significantly improve health and functioning of people with MS.

Aim: The aim of the study is to examine interactions between individual and clinical
factors of people with MS and selected components of quality of life and professional
activity. It is assumed that emergence of probable statistical interactions will find
application in modelling cause-effect relationships of disease states of patients with MS in
relation against discovered risk factors and impact on quality of life, as well as physical
and professional activity.

Research questions: 1. For MS patients which of the individual and clinical factors have
impact on the quality of life and physical and professional activity? The factors are
researched with questionnaires 2. To what extended statistically quantified interactions
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improve opportunities for assessment of health condition of MS patients and assessment’s
influence on quality of life and physical activity?

Material and methods: The research was conducted with the consent of The Senat
Committee on Ethics of Scientific Research at the University of Physical Education in
Wroctaw. The study involved 120 people age 22 to 73 years (average age 45.19 £+SD
11.35), suffering from MS for a minimum of 5 years. The mean age at onset was 31.73 (+
SD 11.36). The average BMI was 23.67 (= SD 4.08). Data on the level of motor failure
according to Kurtzke, professional activity, education and place of residence was collected.
Clinical information was collected, including: number of relapses, course of the disease,
level of severity and impact of fatigue, pharmacological treatment, physiotherapy. The
Modified Barthel Scale, Acceptance of Iliness Scale (AIS), Generalized Self-Efficiency
Scale (GSES), Quality of Life (WHOQOL) were assessed, as well as the Beck’s
Depression Scale, walking distance measurement with a 6-minute walk test and physical
activity assessment by the International Physical Activity Questionnaire (IPAQ). Modern
statistical calculation techniques were used in the so-called evidence-based medicine
(EBM). Ordinary logistic regression (OLR), linear regression, neural modelling and
classification dendrograms were used for statistical analysis.

Results: The statistical analyses carried out allowed for estimation of impact of risk factors
on the EDSS. It was observed that education, age at the time of illness, duration of the
disease and length of sanatorium rehabilitation had the greatest impact on the level of
disability. In the analysis using linear regression, the odds ratios regarding the impact of
risk factors on the level of fatigue (FSS, MFIS), depression, as well as on the functional
state and physical activity were selected. It has been observed that factors such as age of
patients, occupational activity, level of education, duration of the disease and rehabilitation
as well as neurological care have a significant impact on the level of fatigue. Impact on
depression levels of disease duration and education was estimated. Factors influencing
independence in everyday activities were identified: the course of the disease, neurological
care, duration of the disease and professional activity. It has also been shown that
immunosuppressive treatment has the effect of covering the greatest distance compared to
the lack of treatment. The results of neural modelling showed the influence of personal and

clinical factors on EDSS, fatigue level and Beck’s depression level. It has been observed
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that in the professionally active and ill persons under 17.5 years old, EDSS 4th degree
should be estimated, whereas in persons who are unemployed and ill over 18 years old, 6th
EDSS degree should be estimated. Neural modelling has shown that younger age at the
time of illness and professional activity can generate lower levels of fatigue and effects of
fatigue in cognitive and psycho-social functions. It is estimated that professional activity
and illness duration below 17.5 years have a great impact on independence. However, for
people with a higher level of education whose duration of disease does not exceed 17.5
years, the occurrence of depressive symptoms should be estimated.

Conclusions: 1. Professional activity has the greatest impact on independence in the area
of daily activities for people suffering from multiple sclerosis. For professionally active
people, better physical fitness and independence in everyday activities should be
anticipated. At the same time, the shorter the duration of the disease and the systematic
care of the neurologist are factors predicting greater independence for professionally active
people.

2. The main clinical factor determining the motor disability of patients with MS is
professional activity, followed by duration and course of the disease.

3. Greater gait capacity, in the form of longer distances, can be predicted based on the
pharmacological treatment of people with MS. The best results of walking distance can be
estimated in case of people taking immunosuppressive and immunomodulatory drugs,
slightly weaker in those who undergo symptomatic treatment.

4. The factor determining the occurrence and severity of fatigue in people with MS is
primarily age of the respondents and age at the time falling sick, as well as duration of the
disease and level of professional activity.

5. The level of fatigue in cognitive functions is primarily influenced by age at the time of
onset, followed by occupational activity and duration of disease.

6. With higher education level of people with MS accompanied by shorter duration of

disease the risk of depressive symptoms decreases.
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ZALACZNIKI
Zalacznik 1 — Zgoda Komisji ds. Etyki Badan

S5/0on6

Senacka Komisja ds. Etyki Badan
Naukowych przy Akademii Wychowania
Fizycznego we Wroclawiu

Uchwala
w sprawie opinii o projekcie eksperymentu poznawczego

Na podstawie uchwaty Senatu Akademii Wychowania Fizycznego we Wroctawiu z dnia
20.12.2002 r. w sprawie powolania Senackiej Komisji ds. Etyki Badan Naukowych i uchwaty
z dnia 4.11.2003 r. — regulamin dziatan oraz w oparciu o art.27 ustawy z dnia 6.06.1997 r.
kodeks karny (Dz.U. z 1997 r., poz.553 z pOzniejszymi zmianami) i zasady zawarte
w ,.Dobrych obyczajach w nauce. Zbiér zasad i wytycznych” Komitetu Etyki w Nauce PAN
z2001r.

Przewodniczgcy Senackiej Komisji ds. Etyki Badan Naukowych przy
Akademii Wychowania Fizycznego we Wroctawiu
po zapoznaniu si¢ z opinig Czlonkéw Komisji Etyki wniosku ztozonego przez Pania:

mgr Magdalene Debiriskq

pt. , Wplyw aktywnosci fizycznej na przebieg i postep
stwardnienia rozsianego”

podjat decyzje o pozytywnym zaopiniowaniu tego wniosku, nie wnoszac zadnych zastrzezen.

Wydana opinia dotyczy tylko rozpatrywanego wniosku z uwzglgdnieniem przedstawionego
projektu. Kazda zmiana i modyfikacja wymaga uzyskania odrgbnej opinii. Wnioskodawca
obowigzany jest do informowania o cigzkich lub niespodziewanych zdarzeniach,
niepozadanych i nieprzewidzianych okolicznosciach, o zakonczeniu badania, o jego wynikach
i innych istotnych decyzjach ewentualnych innych komisji etycznych (bioetycznych).

Od powyzszej uchwaty podmiot zamierzajacy przeprowadzi¢ eksperyment, kierownik
jednostki organizacyjnej, w ktérym eksperyment poznawczy ma by¢ przeprowadzony oraz
komisja etyczna (bioetyczna) wiasciwa dla osrodka, ktéry ma ewentualnie uczestniczyé
w wieloosrodkowym eksperymencie, moga wnies¢ odwotanie do Zespolu Opiniodawczo-
Doradczego do Spraw Etyki w Nauce Ministerstwa Nauki i Informatyzacji, za posrednictwem
Senackiej Komisji ds. Etyki Badan Naukowych przy Akademii Wychowania Fizycznego we
Wroctawiu w terminie 14 dni od daty otrzymania niniejszej uchwaty.

Przewodniczacy Senackiej Komisji
ds. Etyki Badan Naulfbwych

Prof. dr hab. n . Marek Medras

Wroctaw, dnia  .7.....ccceeietienennnnns



Zalacznik 2 — Karta badania
INFORMACJE OSOBOWE:
WiEK: oo

Wysokosé ciata. ...................... cm

Ple¢ oK oM
Masa ciala: .............. kg

masa ciata [kg]

BMI =
wzrost? [m]

Wiek w momencie zachorowania: ............c.c.......
Sredni czas trwania choroby: ...............................
Czy regularnie Pan/i przyjmuje leki?

O tak

O nie

Pobyty szpitalne (ostatni rok):

otak (1lo$¢ dni)

O nie

Psychoterapia
O nie

O tak
Postepowanie fizjoterapeutyczne (ostatni rok):
rehabilitacja sanatoryjna:
rehabilitacja ambulatoryjna:
rehabilitacja szpitalna:

rehabilitacja domowa:

Miejsce zamieszkania:

0 duze miasto — powyzej 50tys. mieszkancow
0 mate miasto — ponizej 50 tys. mieszkancow
0 mata miejscowos¢

O wies

o tak (ile razy? .................. )
o tak (ile razy? .................. )
O tak (ile razy? .................. )
O tak (ile razy? .................. )

O nie
O nie
O nie

O nie

Wyksztalcenie:
O Wyzsze

O $rednie

o zawodowe

O podstawowe
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Aktywnosé zawodowa:
0O osoba pracujgca zawodowo
0O osoba niepracujaca w trakcie prowadzenia badan
0 osoba nigdy niepracujaca
O osoba niepracujaca, ale bedagca w wieku produkcyjnym
0 osoba aktualnie niepracujaca, bedaca w wieku emerytalnym
0 SM — gléwna przyczyna rezygnacji z pracy zawodowej
Stan rodziny —

Wydolnosé opiekuncza rodziny —
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Zalacznik 3 - Metody badan — zastosowane testy i oceny

Skala Ciezkosci Stopnia Zmeczenia — FSS

Skala Ciezkosci Stopnia Zmeczenia/Znuzenia

W oostatnim tygodniu: tﬁ:ﬁg{,ﬁ“;; Mie mam zdania Ef;:g‘dﬁ;:ﬂ\::ﬂ;c

1. Mam obnizong motywacje, kiedy | 5 : ; :
jestern znuzonaly

2. Cwiczenia fizyczne wywolujg u | , : . g
mnie znuzenie

3. Bywam fatwo znuzonaly I 2 4 5 7

4. Znuzenie ogranicza mojg | , : . :
wydolnosc fizyczng

5. Znuzenie jest przyczyng moich | 5 : ; .
czestych klopotow

6. Moje znuzenie uniemozliwia mi
fizyczne funkcjonowanie przez I 2 4 5 7
diuzszy czas

7. Znuzenie utrudnia mi
wykonywanie pewnych | 2 4 3 7
ocbowigzkow | odpowiedzialnosci

8. Znuzenie jest jednym z trzech
meich najbardziej dokuczliwych I 2 4 5 7
przypadiosci

9. Znuzenie komplikuje moje zycie | 5 : ; -
rawodowe, rodzinne,spoleczne.
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Zmodyfikowana skala oddzialywania zmeczenia (MFIS)

Prosz¢ o zaznaczenie kotkiem jednej z 5 mozliwych odpowiedzi w kazdym stwierdzeniu.

I. FUNKCJE FIZYCZNE

1. 2. 3. 4. 5.
NIGDY RZADKO CZASAMI CZESTO PRAWIE
ZAWSZE
1. jestem niezrgczna(-y) i mam
Jestem niezrgezna(-y) 1 2 3 4 5
zaburzenia koordynacji
2. jestem zmuszona(-y)
zmniejszy¢ swoja aktywnos¢ 1 2 3 4 5
fizyczna
3. mam mniejsza motywacj¢ do
czynno$ci zwigzanych z 1 2 3 4 5
wysitkiem fizycznym
4. mam trudnosci z dtuzej
trwajacym wysitkiem 1 2 3 4 5
fizycznym
5. odczuwam oslabienie sity
1 2 3 4 5
mig$niowej
6. odczuwam dyskomfort
spowodowany pogorszeniem 1 2 3 4 5
sprawnosci fizycznej
7. obnizyta si¢ moja zdolnos¢
dowykonywania zadan
wyrony 1 2 3 4 5
zwiazanych z wysitkiem
fizycznym
8. ograniczam moja aktywnos$¢
. 13 Ay 1 2 3 4 5
fizyczna
9. musze wiecej lub czesciej,
€ wieed e 1 2 3 4 5
lub dtuzej odpoczywaé
Il. FUNKCJE POZNAWCZE
5.
1. 2. 3. 4,
PRAWIE
NIGDY RZADKO CZASAMI CZESTO
ZAWSZE
1. jestem mniej sprawna(-
j j sprawna(-y) L ) 3 A .

psychicznie
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2. mam trudnosci z

utrzymaniem koncentracji przez 1 2 3 4 5
dtuzszy czas
3. jestem niezdolna(-y) do
jasnego myslenia ! ? > 4 °
4. fatwo zapominam 1 2 3 4 5
5. mam trudnosci z
podejmowaniem decyzji ! g 3 4 >
6. mam mniejsza motywacje do
wykonywaniazadan zwigzanych 1 2 3 4 5
z mys$leniem
7. mam problemy
z ukonczeniem
zadan zwigzanych ! 2 3 4 >
z mysleniem
8. mam problemy z
uporzadkowaniem 1 2 3 4 5
swoich mysli i pomystow
9. moje myslenie
ulegto 1 2 3 4 5
spowolnieniu
10. mam problemy
z koncentracja ! 2 3 4 >
I1l. FUNKCJE PSYCHO-SOCJALNE
1. 2. 3. 4. 5.
NIGDY RZADKO CZASAMI CZESTO PRAWIE
ZAWSZE
1. mam mniejsza motywacj¢ do 1 2 3 4 5
zycia spotecznego i zajgé w
grupie ludzi
2. moja zdolnos¢ do 1 2 3 4 5

wykonywania dziatan poza

domem jest ograniczona
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Zmodyfikowana Skala Barthel

Lp.

Czynno$¢*

Wynik**

Spozywanie positkow:

0-nie jest w stanie /samodzielnie jes¢/

5-potrzebuje pomoc w krojeniu. smarowaniu mastem, itp. lub wymaga
zmodyfikowanej diety

10-samodzielna,niezalezna

Przemieszczanie si¢ /z t6zka na krzeslo i z powrotem, siadanie/:
0-nie jest w stanie. Nie zachowuje rOwnowagi przy siedzeniu
5-wigksza pomoc /fizyczna, jedna lub dwie osoby/

10-mniejsza pomoc /stowna lub fizyczna/

15-samodzielny

Utrzymywanie higieny osobistej:

0-potrzebuje pomocy przy czynnosciach osobistych
5-niezalezny przy myciu twarzy. Czesaniu si¢, myciu zgbow/
Z zapewnionymi pomocami

Korzystanie z toalety /WC/

0-zalezny

5-potrzebuje troch¢ pomocy, ale moze co$ zrobi¢ sam

10-niezalezny, zdejmowanie, zaktadanie, ubieranie si¢, podcieranie si¢

Mycie, kapiel calego ciala:
0-zalezny
5-niezalezny /lub pod prysznicem/

Poruszanie si¢ /po powierzchni plaskich/:

0-nie porusza si¢ lub <50 m

5-niezalezny na wozku. Wliczajac zakrgty> 50 m

10-spacery z pomocg /stowng lub fizyczng / jednej osoby>50 m
15-niezalezny/ale moze potrzebowac pewnej pomocy np. laski/>50m

Wchodzenie i schodzenie po schodach:

0-nie jest w stanie

5-potrzebuje pomocy /stownej, fizycznej. przenoszenie/
10-samodzielny

Ubieranie si¢ i rozbieranie:

0-zalezny

5-potrzebuje pomocy ale moze wykonywac¢ potowe bez pomocy
10-niezlezny / zapinaniu guzikow, zamka,. sznurowadet itp./

Kontrolowanie stolce /zwieracza odbytu:

0-nie panuje nad oddawaniem stolca /lub potrzebuje lewatyw/
5-czasami popuszcza /zdarzenia przypadkowe/

10-panuje /utrzymuje stolec

10

Kontrolowanie moczu /zwieracza pecherza moczowego:

0-nie panuje nad oddawaniem moczu lub cewnikowany i przez to
niesamodzielny

5-czasami popuszcza /zdarzenia przypadkowe/

10-panuje /utrzymuje mocz
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Skala depresji Becka

Pytanie 1

0

Nie jestem smutny ani przygnebiony.
Odczuwam czgsto smutek, przygnebienie

Przezywam stale smutek, przygngbienie i nie mogg uwolnic si¢ od tych przezy¢.

Jestem stale tak smutny i nieszcze$liwy, ze jest to nie do wytrzymania.

Pytanie 2

Nie przejmuj¢ si¢ zbytnio przysztoscia.

Czesto martwig si¢ o przysztosé.

Obawiam si¢, ze w przysztosci nic dobrego mnie nie czeka.
Czuje, ze przysztos¢ jest beznadziejna i nic tego nie zmieni.

Pytanie 3

Sadzg, Ze nie popelniam wickszych zaniedban.

Sadzg, ze czyni¢ wigcej zaniedban niz inni.

Kiedy spogladam na to, co robitem, widz¢ mndstwo btgdow i zaniedban.
Jestem zupelnie niewydolny i wszystko robig Zle.

Pytanie 4

To, co robig, sprawia mi przyjemnosc¢.

Nie cieszy mnie to, co robig.

Nic mi teraz nie daje prawdziwego zadowolenia.

Nie potrafi¢ przezywaé zadowolenia i przyjemno$ci; wszystko mnie nuzy.

Pytanie 5

Nie czuje si¢ winnym ani wobec siebie, ani wobec innych.
Do$¢ czgsto miewam wyrzuty sumienia.

Czgsto czuje, ze zawinitem.

Stale czuj¢ si¢ winny.

Pytanie 6

Sadze, ze nie zastuguje na kare
Sadzg, ze zashuguje na karg
Spodziewam si¢ ukarania

Wiem, Ze jestem karany (lub ukarany)

Pytanie 7

Jestem z siebie zadowolony
Nie jestem z siebie zadowolony
Czuje do siebie niecheé
Nienawidze siebie

Pytanie 8

Nie czujg si¢ gorszy od innych ludzi

Zarzucam sobie, ze jestem nieudolny i popetniam bledy
Stale potgpiam siebie za popetnione bledy

Winig siebie za wszelkie zto, ktore istnieje

Pytanie 9

Nie mysl¢ o odebraniu sobie zycia

Mysle o samobojstwie — ale nie moglbym tego dokonaé
Pragng¢ odebraé sobie zycie

Popelni¢ samobojstwo, jak bedzie odpowiednia sposobnos¢

Pytanie 10

Nie ptaczg czesciej niz zwykle

Ptacze czgsciej niz dawniej

Ciagle chce mi si¢ ptakaé

Chciatbym ptakaé, lecz nie jestem w stanie

Pytanie 11

Nie jestem bardziej podenerwowany niz dawniej
Jestem bardziej nerwowy i przykry niz dawniej

Jestem stale zdenerwowany lub rozdrazniony
Wszystko, co dawniej mnie draznito, stato si¢ oboj¢tne

Pytanie 12

Ludzie interesuja mnie jak dawniej

Interesuj¢ si¢ ludzmi mniej niz dawniej

Utracitem wigkszo$¢ zainteresowan innymi ludzmi
Utracitem wszelkie zainteresowanie innymi ludzmi

Pytanie 13

Decyzje podejmuje tatwo, tak jak dawniej
Czesciej niz kiedy$ odwlekam podjecie decyzji
Mam duzo trudnosci z podjeciem decyzji
Nie jestem w stanie podja¢ zadnej decyzji

Pytanie 14

QWP N = O|WN R O|WN R OIWN R, OWN R, OIWNR,OWND P OIWN R, OIWND R, OIWNFROIWN = OIWND R~ O W —

Sadze, ze wygladam nie gorzej niz dawniej
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Martwig si¢ tym, ze wygladam staro i nieatrakcyjnie
Czuje, ze wygladam coraz gorzej
Jestem przekonany, ze wygladam okropnie i odpychajaco

Moge pracowac jak dawniej
Z trudem rozpoczynam kazda czynnosé

Problemy plciowe wyraznie mniej mnie interesuja

1
2
3
0
. 1
Pytanie 15 2 Z wielkim wysitkiem zmuszam si¢ do zrobienia czegokolwiek
3 Nie jestem w stanie nic zrobi¢
0 Sypiam dobrze, jak zwykle
Pytanie 16 1 Sypiam gorzej niz dawniej
2 Rano budzg si¢ 1-2 godziny za wczesnie i trudno jest mi ponownie usngé
3 Budzg si¢ kilka godzin za wcze$nie i nie moge usnaé
0 Nie mgcze si¢ bardziej niz dawniej
. 1 Meczg si¢ znacznie tatwiej niz poprzednio.
Pytanie 17 2 Mgcze si¢ wszystkim, co robig.
3 Jestem zbyt zmeczony, aby cokolwiek robic.
0 Mam apetyt nie gorszy niz dawniej
. 1 Mam trochg gorszy apetyt
Pytanie 18 2 Apetyt mam wyraznie gorszy
3 Nie mam w ogoble apetytu
0 Nie trace na wadze (w okresie ostatniego miesigca)
1 Stracitem na wadze wigcej niz 2 kg
2 Stracilem na wadze wigcej niz 4 kg
Pytanie 19 3 Stracitem na wadze wiecej niz 6 kg
Jadam specjalnie mniej, aby straci¢ na wadze:
A. Tak,
B. Nie.
0 Nie martwig si¢ o swoje zdrowie bardziej niz zawsze
Pvtani 1 Martwig si¢ swoimi dolegliwo$ciami, mam rozstrdj zotadka, zaparcie, bole
ytanie 20 . . . . ’
2 Stan mojego zdrowia bardzo mnie martwi, czgsto o tym mysle
3 Tak bardzo martwig¢ si¢ o swoje zdrowie, ze nie moge o niczym innym myslec¢
0 Moje zainteresowania seksualne nie uleglty zmianom
Pytanie 21 é Jestem mniej zainteresowany sprawami plci (seksu)
3

Utracitem wszelkie zainteresowanie sprawami seksu
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SKROCONA WERSJA ANKIETY OCENIAJACEJ JAKOSC ZYCIA

THE WORLD HEALTH ORGANIZATION
QUALITY OF LIFE (WHOQOL) -BREF

WHOQOL-BREF - (SKROCONA WERSJA ANKIETY OCENIAJACEJ JAKOSC
ZYCIA): oo

Kolejne pytania dotycza jakosci Pana zycia, zdrowia i innych dziedzin.

Przeczytam pytania oraz mozliwe odpowiedzi. Prosze wybra¢ najbardziej wiasciwa
odpowiedz. Jesli nie jest Pan pewien, ktora z odpowiedzi jest wlasciwa, to prosze podac
pierwsza o ktérej Pan pomyslat, z zasady jest ona najblizsza prawdy. Prosze mysle¢ o
swoim poziomie zycia, nadziejach, przyjemnosciach i troskach.

Zapytam Pana o sprawy zycia z ostatnich czterech tygodni.

Bardzo zla Zla A ;lobm. Dobra Bardzo
ani zla dobra
1.  [Jaka jest Pana jakosé zycia? 1 2 3 4 5
Am
Bardzo nie- Nie- zadowolony., Zadowolom Bardzo
zadowolony | zadowolony ani nie- - ¥ zadowolony
zadowolony
2. |Czy jest Pan zadowolony ze
g - 1 2 3 4 5
swojego zdrowia?
Nastepne pytanie dotyeza nasilenia standw, ktdrych Pan doznawal w ciagu 4 tygodni.
. W bardzo
Weale Nieco Srednio w duz:,'m duzym
stopniu .
stopnin
3 Jak bardzo bol fizyezny
przeszkadzal Panu robi¢ to, co 5 4 3 2 1
Pan powienien?
4. |W jakim stopniu potrzebuje
Pan leczemia medycznego do 5 4 3 2 1
codziennego funkcjonowania?
5 Ile ma Pan radosci w zyciu? 1 2 3 4 5
6. | W jakiun stopniu ocenda Pan, Zze 1 5 3 4 5
Pana Zycie ma sens? -
Weale Nieco Sredmio Dosc dobrze Bardzo
dobrze
7. Czy dobrze koncentruje Pan ) 5 3 4 5
uwage?
8. |Jak bezpieczmie czuje sie Pan w
. ; T 1 2 3 4 5
swolim codziennym Zyciu?
9. W jakim stopniu Panskie 1 2 3 4 5
otoczenie sprzyja zdrowiu? |
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Ponizsze pytania dotycza tego jak Pan czuje sie i jak sie Panu wiodlo w ciagu ostatnich

4 tygodni.

Wcale

Nieco

Umiarkowa-
nie

Przewaznie

W pelni

10.

Czy ma Pan wystarczajaco
energil w codziennym zyciu?

I

11.

Czy jest Pan w stanie
zaakceptowac swo) wyglad
(fizyczny)?

I

Czy ma Pan wystarczajaco
duzo premiedzy na swoje
potrzeby?

I

13.

Na ile dostepne sa informacje,
ktérych moze Pan potrzebowad
w codziennym zycm?

[-d

14.

W jakim zakresie ma Pan
sposobnosé realizowania
swoich zamteresowan?

[-d

Bardzo #le

Zle

Am dobrze
ani zle

Dobrze

Bardzo
dobrze

15.

Jak odnajduje sig Pan w tej
sytuacyi?

[-d

Bardzo nie-
zadowolony

Nie-
zadowolony

Ani 7a-
dowolony
ani nie-
zadowolony

Zadowolony

Bardzo
zadowolony

16.

Czy zadowolony jest Pan ze
swojego snu?

%1

3

17.

W jakim stopniu jest Pan
zadowolony ze swojej
wydolnosel w Zyciu
codziennym?

[t

18.

W jakim stopniu jest Pan
zadowolony ze swojej
zdolnosci (gotowoscr) do
pracy?

[

19.

Czy jest Pan zadowolony z
siebie?

[

20.

Czy jest Pan zadowolony ze
swoich osobistych relacji z
lndzmi?

[
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21

Czy jest Pan zadowolony ze

: T 1 2 3 4 5
swojego zycia intymnego?
22. | Czy jest Pan zadowolony z
oparcia, wsparcia, jakie dostaje 1 2 3 4 5
Pan od swoich przyjaciol?
23. |Jak bardzo jest Pan zadowolony
ze swoich warunkow 1 2 3 4 5
mieszkamowych?
24, |Jak bardzo jest Pan zadowolony ] 5 3 4 5
z placowek stuzby zdrowia? - - i
25. | Czy jest Pan zadowolony z 1 5 3 4 5
komunikacji (transportu)? - - i
Ponizsze pytanie odnosi sie do czestotliwosei doznan, jakich Pan doswiadezal w okresie
ostatnich 4 tygodni .
Nigdy Rzadko Czesto Bardzo Zawsze
czesto
26. |Jak czesto doswiadczal Pana
negatywnych uczué, takich jak 5 4 3 N 1

przygnebienie, rozpacz, lek,
depresja?

Czy ma Pan jakis komentarz do tych pytan?
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IPAQ — Miedzynarodowy Kwestionariusz Aktywnosci Fizycznej

IPAQ wyraza aktywnos¢ fizyczng w jednostkach MET-min/tydzien, co pozwala na tatwe
klasyfikowanie ankietowanych do jednej z trzech kategorii aktywnosci: niewystarczajace;j
(ponizej 600), dostatecznej (600 — 1500 lub 600 —3000) lub wysokiej (powyzej 1500 lub
3000 MET-min/tydzien).

Chciat(a)bym zadaé kilka pytan dotyczgcych czasu spedzanego na czynnoSciach wymagajgcych
aktywnosci fizycznej. Dotyczqg one wszystkich rodzajow aktywnosci fizycznej zwiqzane z Zyciem
codziennym, z pracq i z wypoczynkiem. Pytania te zadajemy wszystkim, niezaleznie od tego, czy
ktos uwaza si¢ za osobe aktywnq fizycznie, czy tez nie.

Pytania bedg dotyczyé czynnoSci zwigzanych z aktywnoscia fizyczng w ciagu
ostatnich 7 dni, tzn. od ......... (podac¢ dzien tygodnia) do wczoraj.

Prosze teraz pomysleé¢ o wszystkich czynnosciach wykonywanych w ciggu ostatnich 7 dni w domu i
w jego otoczeniu, w pracy zawodowej, zwigzanych z przemieszczaniem Si¢ z miejsca na miejsce, np.
drodze do pracy i z pracy, robieniu zakupow. Prosze takze uwzglednic¢ czynnosci wykonywane w
czasie wolnym, tj. spacery, rekreacja, praca na dziailce, ¢wiczenia fizyczne oraz sport. Najpierw
zapytam Pana/q o czynnoSci wymagajgce duzego wysitku fizycznego, nastegpnie o czynnosci
wymagajgce umiarkowanego, Sredniego wysitku, a na koniec o spacery i inne czynnosci zwigzane z
chodzeniem oraz siedzeniem.

Na poczqtek prosze przypomnieé sobie wszystkie czynnosci wymagajgce intensywnego
wysitku fizycznego, wykonywane w ciggu ostatnich 7 dni.

Intensywny wysitek fizyczny wywotuje bardzo szybkie oddychanie i bardzo szybkie bicie serca

Intensywnego wysitku fizycznego wymaga np. dzwiganie ci¢zkich przedmiotow, kopanie
ziemi, aerobik, szybki bieg, szybka jazda rowerem. Interesuja nas tylko czynnosci, ktore
trwaty co najmniej 10 min. bez przerwy.
1. Czy w ciggu ostatnich 7 dni wykonywal/a Pan/i czynno$ci wymagajace
intensywnego wysilku fizycznego?
Tak — przez ile dni w ciggu ostatniego tygodnia? ................... dni
Nie — przejs¢ do pytania pyt. 3
Nie wiem/Nie jestem pewien(a) — przejs¢ do pytania pyt. 3
2. Przecigtnie ile czasu wykonywal/a Pan/i czynno$ci wymagajace intensywnego
wysilku fizycznego w ciggu takiego dnia?
............. minut dziennie
Nie wiem/Nie jestem pewien(a)
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A teraz prosze przypomnie¢ sobie wszystkie czynnosci wymagajgce umiarkowanego
(Sredniego) wysitku fizycznego wykonywane w ciggu ostatnich 7 dni.,

Umiarkowany wysitek fizyczny prowadzi do troche szybszego oddychania i troche szybszego bicia

Umiarkowanego wysitku fizycznego wymaga np. noszenie lzejszych ciezardéw, jazda
rowerem w normalnym tempie, gra w siatkdéwke lub bardzo szybki marsz. Prosze jednak
nie bra¢ pod uwage chodzenia. Chodzi znowu tylko czynnosci, ktore trwaty co najmniej
10 minut bez przerwy.
3. Czy w ciggu ostatnich 7 dni wykonywal/a Pan/i czynnosci wymagajace
umiarkowanego, sredniego wysitku fizycznego?

Tak — przez ile dni w ciggu ostatniego tygodnia? ................... dni

Nie — przejs¢ do pytania pyt. 5

Nie wiem/Nie jestem pewien(a) — przejs¢ do pytania pyt. 5
4. Przecigtnie ile czasu wykonywal/a Pan/i czynno$ci wymagajace umiarkowanego

wysilku fizycznego w ciggu takiego dnia?

............. minut dziennie

Nie wiem/Nie jestem pewien(a)
Teraz prosz¢ przypomnie¢ sobie, ile czasu zajeto Panu/i chodzenie w ciggu ostatnich 7
dni. Interesuje nas chodzenie zwigzane z pracg, chodzenie ulica, np. po zakupy, do pracy, a
takze o spacery.
Chodzi znowu o chodzenie, ktore trwato co najmniej 10 minut bez przerwy.

5. Czy w ciggu ostatnich 7 dni chodzit/a Pan/i co najmniej 10 min. bez przerwy?
Tak — przez ile dni w ciggu ostatniego tygodnia? ................... dni
Nie — przejsé do pytania pyt. 7
Nie wiem/Nie jestem pewien(a) — przejsé¢ do pytania pyt. 7

6. Przecietnie ile czasu poswigcal/a Pan/i na chodzenie lub spacery w ciaggu takiego dnia?

............. minut dziennie

Nie wiem/Nie jestem pewien(a)
A ile czasu w ostatnim tygodniu spedzat Pan/i siedzac? Tym razem prosze uwzglednié
tylko dni powszednie, tzn. prosz¢ poming¢ sobote i niedzielg. Chodzi np. o siedzenie przy
biurku, siedzenie podczas odwiedzin u znajomych, podczas czytania, a takze siedzenie lub
lezenie podczas ogladania telewizji. Prosz¢ uwzgledni¢ czas spgdzony na siedzeniu w
domu, w pracy, w szkole, w pojazdach i w innych miejscach.
7. Biorgc pod uwage dni powszednie w ciagu ostatniego tygodnia, ile zazwyczaj czasu w

ciagu dnia spedzat/a Pan/i siedzac?
............. minut dziennie
Nie wiem/Nie jestem pewien(a)

82




SKALA AKCEPTACJI CHOROBY (AIS) na podstawie zakupionych arkuszy dajacych

mozliwo$¢ przeprowadzenia badania zgodnie z wytycznymi Pracowni Testoéw Psychologicznych
Polskiego Towarzystwa Psychologicznego Sp. z 0.0.

Prosz¢ ustosunkowac si¢ do kazdego stwierdzenia zaznaczajac na skali od 1 do 5 liczbe,
ktora najlepiej okresla Pana/i obecny stan. Swoj wybdr nalezy zaznaczy¢ otaczajac
kotkiem odpowiednig liczbe. Kazda odpowiedz jest dobra o ile jest prawdziwa.

1. Mam ktopoty z przystosowaniem si¢ do ograniczen narzuconych przez chorobe
zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

2. Z powodu swojego stanu zdrowie nie jestem w stanie robi¢ tego, co najbardziej
lubie.

zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

3. Choroba sprawia, ze czasem czuj¢ si¢ niepotrzebny.

zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

4. Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej zalezny od innych niz tego
chce.

zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

S. Choroba sprawia, ze jestem ci¢zarem dla swojej rodziny 1 przyjaciot.

zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

6. Moj stan zdrowia sprawia, ze nie czuje si¢ pelnowartosciowym cztowiekiem.
zdecydowanie zecydowanie

zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

7. Nigdy nie bede samowystarczalnym w takim stopniu, w jakim chciatbym by¢.
zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

8. Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mng s3 czesto zaktopotani z powodu mojej
choroby.

zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢
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SKALA OCENY WEASNEJ SKUTECZNOSCI (GSES) Wersja polska GSES
R. Schwarzer, M. Jerusalem, Z. Juczynski, na podstawie zakupionych arkuszy dajacych mozliwosé
przeprowadzenia badania zgodnie z wytycznymi Pracowni Testow Psychologicznych Polskiego
Towarzystwa Psychologicznego Sp. z 0.0.

Ponizej przedstawiono kilka stwierdzen odnoszacych si¢ do réznych cech osobistych.
Po przeczytaniu kazdego stwierdzenia nalezy zadecydowal, czy w stosunku do ciebie sg one
prawdziwe czy fatszywe.

Poszczegolne punkty skali oznaczaja:

1-NIE 2-raczejNIE 3-raczej TAK 4-TAK

1. Zawsze jestem w stanie rozwigzac trudne problemy, jesli tylko

WYStarczajgco Si¢ POSTATAIM ......cc.eevueereerieeriieeierieeriee e ete e 1 2 3 4
2. Nawet, gdy kto$ mi si¢ sprzeciwia, jestem w stanie znalez¢ sposob

na osiagniecie tego, CZ€Z0 ChCE ..ocuvvvieriiiriiieieeeeee e, 1 2 3 4
3. Z latwoscia potrafig¢ trzymac si¢ swoich celow i je osiggac ........... 1 2 3 4

4. Jestem przekonany, ze skutecznie poradzitbym sobie

z nieoczekiwanymi Wydarzeniami ..........ccococevevneniineneneisenens 1 2 3 4
5. Dzigki swojej pomystowosci i zaradnosci, wiem, jak poradzi¢ sobie
Z nieprzewidzianymi SYtUACIaM........ccceevveveiiiieieie e 1 2 3 4

6. Jestem w stanie rozwigzac wigkszos¢ problemow, jesli tylko
wloze w to odpowiednio duzo wysitku.........cccoevieviiiiiniiiiiiee. 1 2 3 4
7. Kiedy zmagam si¢ z przeciwnos$ciami, jestem w stanie zachowac

spokdj, gdyz moge polega¢ na swoich umiejgtnosciach radzenia sobie....1 2 3 4
8. Kiedy zmagam si¢ z jakim$ problemem, jestem

w stanie znalez¢ kilka SposobOw jego rozwigzania............ceevereverenennnns 1 2 3 4
9. Gdy mam klopoty, to zazwyczaj jestem w stanie wymysli¢ sposob,
JAK Z 1CH WYJSC.nniiiniiiieeiet e 1 2 3 4
10. Zazwyczaj jestem w stanie poradzi¢ sobie z tym, co mnie spotyka ........ 1 2 3 4
PWS sten

Wydanie polskie: Copyright © 2012 by Pracownia Testow Psychologicznych Polskiego
Towarzystwa Psychologicznego Sp. z o.0.
ul. Belwederska 6A, 00-762 Warszawa
www.practest.com.pl
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Szesciominutowy test marszowy (ang. 6-minute walk test, 6-MWT)

Pomiar dystansu pokonanego przez osobe badang. Badanie odbywalo si¢ na
korytarzu szpitalnym/w o$rodku rehabilitacyjnym. Dystans 20 metrow zostal wyznaczony
3 stupkami (jako znaczniki odleglosci na poczatku, koncu oraz w potowie dystansu).
Osoba badana pokonywata 20 metrowe odcinki wahadtowo, we wlasnym tempie przez
czas 6 minut. Podczas wykonywania badania byla nieustanna asekuracja przez osobe¢
wykonujacg badanie. Jesli osoba badana na co dzien korzystata z pomocy ortopedycznych
(kule, laska), wykonywata test z uzyciem w/w sprzetow. Osoba badana zostala
poinformowana, ze powinna przej$¢ jak najdtuzszy dystans w ciggu 6 minut , chodzac
wlasnym tempem (nie powinna biec, ani truchta¢) oraz , ze jesli w trakcie badania pacjent

poczuje si¢ zmeczony moze stangc i odpoczac.

Rozszerzona skala niewydolnosci ruchowej Kurtzkego (EDSS)

e 0- prawidtowy stan neurologiczny

e 1,0- minimalne objawy neurologiczne (stopien 1 w jednym FS - functional system)

e 1,5- minimalne objawy (st.1 w co najmniej dwu FS)

o 2,0- nieznaczna niewydolnos¢ ruchowa, zwykle z objawami ocznymi

e 2,5- nieznaczna niewydolno$¢ ruchowa(st.2 w dwu FS, inne 1 lub 0)

e 3,0- umiarkowana niewydolno$¢ ruchowa z objawami ocznymi, zaburzenia czucia
1 czynnoS$ci zwieraczy

e 3,5- umiarkowana niewydolno$¢ ruchowa (st.3 w dwu FS)

e 4,0- $rednio cigzka niewydolno$¢ ruchowa z zachowang zdolnosciag do pokonania
bez odpoczynku 500 m oraz do pracy zarobkowej lub domowej oraz z quasi-
normalnym zyciem osobistym

e 4,5- $rednio cigzka niewydolnos¢ ruchowa ze zdolnos$cia do pokonania 300m

e 5,0- ciezka niewydolno$¢ ruchowa ze zdolnos$cia do pracy zarobkowej

e 5,5- ciezka niewydolno$¢ ruchowa z ograniczona zdolnoscig do pracy zarobkowe;j
1 samodzielnego poruszania si¢ na odlegtos¢ 100m

e 6,0- chorzy poruszaja si¢ z jedng podporka lub pomoca, niezdolni do pracy

e 6,5- chorzy poruszaja si¢ z dwoma podporkami na odlegto§¢ 20m
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7,0- chorzy poruszajg si¢ w wozkach (zdolni do samodzielnego wejscia i zejscia z
wozka)

7,5- chorzy poruszajg si¢ w wozkach (niezdolni do samodzielnego zaj¢cia miejsca
w wozku)

8,0- chorzy lezacy z zachowang czynnos$cia samoobstugi

8,5- chorzy lezacy z zachowang czg¢sciowa samoobstuga

9,0- chorzy lezacy wymagajacy stalej opieki

9,5- chorzy lezacy niezdolni méwi¢ lub potykaé

10 - zgon
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Zalacznik 4 — Wartosci numeryczne predyktoréow dla wezlow dendrogramow
eksperckich wyznaczonych przy pomocy binarnego partycjonowania rekurencyjnego
Dendrogramy eksperckie
I. Statystyki weztowe na dendrogramie eksperckim Niewydolnosci Ruchowej EDSS
Kurtzke'go (Rysunek 10)
wezel), podzial, n, dobro¢ dopasowania, warto$¢ na skali y
* okresla wezel terminalny
1) zrodto 3552 4045.0 3.886
2) aktywno$¢ zawodowa < 0.5 1776 2021.0 4.421
3) aktywnos$¢ zawodowa > 0.5 1776 1009.0 3.351
4) czas trwania choroby < 17.5 816 609.9 3.752
5) czas trwania choroby > 17.5 960 735.9 4.989
8) wyksztatcenie < 2.5 408 228.8 4.159 *
9) wyksztatcenie > 2.5 408 245.9 3.345 *
10) stata opieka neurologa < 0.5 480 312.7 5.386 *
11) stata opieka neurologa > 0.5 480 271.8 4.592 *
6) przebieg choroby < 2.5 1184 520.6 3.148 *
7) przebieg choroby > 2.5 592 341.7 3.758 *

Il. Statystyki wezlowe na dendrogramie eksperckim stopnia cigzko$ci zmeczenia FSS
(Rysunek 11)

wezel), podzial, n, dobro¢ dopasowania, warto$¢ na skali y
* okre$la wezet terminalny
1) zrodto 3552 2419.0 5.177
2) wiek w momencie zachorowania < 22.5 1104 708.0 4.397
3) wiek w momencie zachorowania > 22.5 2448 735.6 5.529
4) wiek w momencie zachorowania < 12.5 336 168.1 3.837 *
5) wiek w momencie zachorowania > 12.5 768 388.8 4.641 *
6) aktywnos$¢ zawodowa < 0.5 1224 374.9 5.768 *
7) aktywno$¢ zawodowa > 0.5 1224 220.7 5.290 *
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I11. Statystyki weztowe na dendrogramie eksperckim poziomu stopnia zme¢czenia w

funkcjach poznawczych MFIS F2 (Rysunek 12)

wezel), podzial, n, dobro¢ dopasowania, warto$¢ na skali y

* okre$la wezet terminalny

1) zrodto 3552 104900 35.68

2) wiek w momencie zachorowania < 22.5 1104 25840 32.41

3) wiek w momencie zachorowania > 22.5 2448 61910 37.16

4) aktywno$¢ zawodowa < 0.5 552 10710 34.46 *

5) aktywno$¢ zawodowa > 0.5 552 10460 30.35 *

6) czas trwania choroby < 12.5 864 12550 33.67 *

7) czas trwania choroby > 12.5 1584 33100 39.06

14) aktywnos$¢ zawodowa < 0.5 792 14990 40.77 *

15) aktywnos$¢ zawodowa > 0.5 792 13490 37.36 *

IV. Statystyki weztowe na dendrogramie eksperckim poziomu stopnia zmeczenia w
funkcjach psycho-socjalnych MFIS F3 (Rysunek 13)
wezel), podzial, n, dobro¢ dopasowania, warto$¢ na skali y
* okresla wezel terminalny
1) zrodto 3552 3106.0 7.566
2) wiek <52.5 1680 1175.0 7.072
3) wiek > 52.5 1872 1155.0 8.009
4) wiek w momencie zachorowania < 12.5 336 173.2 6.334 *
5) wiek w momencie zachorowania > 12.5 1344 773.1 7.257
10) czas trwania choroby < 12.5 624 257.56.870 *
11) czas trwania choroby > 12.5 720 341.2 7.592 *
6) czas trwania choroby < 12.5 432 156.7 7.341 *
7) czas trwania choroby > 12.5 1440 747.6 8.209 *
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V. Statystyki we¢zlowe na dendrogramie eksperckim skali Barthel (Rysunek 14)
wezel), podzial, n, dobro¢ dopasowania, wartos$¢ na skali y
* okre$la wezet terminalny
1) zrodto 3552 202800 75.92
2) aktywno$¢ zawodowa < 0.5 1776 98460 71.93
3) aktywnos$¢ zawodowa > 0.5 1776 47760 79.91 *
4) czas trwania choroby < 17.5 816 21380 76.12 *
5) czas trwania choroby > 17.5 960 50500 68.36
10) stata opieka neurologa < 0.5 480 22900 65.79 *
11) stata opieka neurologa > 0.5 480 21260 70.93 *

VI. Statystyki we¢ztowe na dendrogramie eksperckim skali depresji Becka (Rysunek15)
wezel), podzial, n, dobro¢ dopasowania, warto$¢ na skali y
* okresla wezet terminalny
1) zrodto 3552 219400 22.35
2) wyksztalcenie < 1.5 888 51470 29.12
3) wyksztalcenie > 1.5 2664 113700 20.10
4) przebieg choroby < 2.5 592 19880 26.17 *

5) przebieg choroby > 2.5 296 16050 35.04 *

6) wiek < 47.5972 18850 15.46 *

7) wiek > 47.5 1692 61990 22.76

14) czas trwania choroby < 12.5 396 8336 16.69 *
15) czas trwania choroby > 12.5 1296 34600 24.62 *
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