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REZUMAT

Monitorizarea starii neurologice si biologice in scleroza multipld este extrem de importanta, mai ales in era agentilor modificatori ai
bolii. Pacientii trebuie evaluati clinic si biologic la fiecare trei luni, imagistic in fiecare an, si desigur ori de cate ori este necesar, daca
apar pusee sau reactii adverse ale terapiei. Evaluarea clinica se face utilizand mai multe scale, cum ar fi EDSS, Neurostatus, Multiple
Sclerosis Functional Composite, Indexul de ambulatie Hauser, Independenta functionala si Scalele de evaluare a calitatii vietii.

——— ABSTRACT

Periodical assessment of biological and neurological status in multiple sclerosis is extremelly important, especially now, in the era of
disease-modifying therapies. The patients must be evaluated clinical and biologically every 3 months, imagistically (MRI) every year,
and of course every time they need, if they are experiencing relapses or adverse events of the treatment. The clinical evaluation is
done by using some scales, like EDSS, Neurostatus, Multiple Sclerosis Functional Composite, Hauser Ambulation Index, Functional
Independence Measure, and Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory for estimation of quality of life aspects, an important issue of
these patients life.

Monitorizarea pacientilor cu sclerozd multipld 2. Fiabilitatea: utilizarea de criterii obiective,
in tratament imunomodulator se face: perfect reproductibile Intre momentele obser-
1. Paraclinic vate.
* investigatii hematologice la 3 luni (mai frec- 3. Validitatea: misurarea deficitelor cauzate
vent dacd valorile sunt la limitd) direct de boali.
-~ hemoleucograma 4. Pertinenta clinica: componentele scalei re-
— functia hepaticd flectd particularititile principale ale SM.
— functia renald 5. Aplicabilitate posibili indiferent de dimen-
— functia tiroidiand siunea deficitelor.
 EKG 6. Utilizare usoara si rapida.
* imagistici: RMN anual, cel putin in primii 2 7. Raport optim cost-calitate.
ani de tratament, cu administrare de substanta 8. Scali numerici si linears.

de contrast cu urmérirea urmatorilor parametrii:
— masurarea volumului lezional T2
— aprecierea numarului placilor active
— cuantificarea atrofiei cerebrale
— cresterea numdrului total de leziuni
2. Clinic

Principalele scale de apreciere a stdrii clinice a
pacientilor cu scleroza multipla sunt legate de:

1. Deteriorarea neurologica

— Examinarea Neurologica Standard (ENS)

— EDSS (Kurtzke Expanded Disability Scale,

e examen clinic o datd la 3 luni, sau de cate ori 1983) )
evolutia bolii o impune. — Neurostatus (protocol standardizat bazat pe

* monitorizarea evolutiei clinice a pacientului EDSS)
pe baza unor scale standardizate, ce permit — MSFC (Multiple Sclerosis Functional Com-
compararea stirii pacientului in momente di- posite)
ferite, aprecierea obiectivd a progresivititii — Ambulation Index (Hauser, 1983); Timed
bolii, indiferent de examinator, anual. Ambulation (Schwid, 1997)

Scala de evaluare clinicd ideald ar trebui si aibid 2. Invaliditate

urmdtoarele calitati: — EDSS (Kurtzke, 1983)

1. Sensibilitate: Capacitatea de a detecta evolutia — Nine-Hole-Peg Test (9-HPT); Box-and-

unei boli intr-un interval de timp relativ scurt. Block-Test (BBT)
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— Misurarea Independentei Functionale (MIF)

— Indexul Barthel

— Profilul de Limitare Functionald (Hutchinson,
1993)

3. Calitatea vietii

— 36-Items Short-Form Health Survey (36-
MSQLI)

— MS-Quality of Life-54

— Evaludri specifice vizuale pentru SM (Vision-
Specific Measures- Visual Function Outcome
Measures for MS)

4. Altele

— Oboseala: Scala de Severitate a Oboselii in
SM (Krupp, 1984)

SCALA DE EVALUARE EDSS (KURTZKE EX-
PANDED DISABILITY STATUS SCALE)

» Evalueazd deteriorarea neurologicd in SM;
este o scald extinsd a statusului de disabilitate:
— scald clinicd, bazatd pe istoric §i examinare
clinicd.

— principalul scop: determinarea gradului de
disabilitate neurologica.

— efectuatd de medici antrenati in folosirea
ei, mai ales neurologi.

— timpul necesar efectudrii unei scale com-
plete: 20-30 minute.

— momentul aprecierii: prezent.

* bazati pe combinarea stdrii ambulatiei, abi-
litdtii de autoingrijire, si a semnelor clinice
evidentiate la examinarea neurologicd a siste-
melor functionale ce se regisesc in Disability
Status Scale (DSS).

* sub 4,0 scorul EDSS se bazeaza pe evaluarea
celor 8 sisteme functionale piramidal, cere-
belos, trunchi cerebral, senzitiv, sfincterian
(vezical si anal), vizual, mental.

» peste 4,0 scorul este dependent in mare ma-
surd de posibilitatea de ambulatie; alte aspecte
neurologice (afectarea membrelor superioare,
cognitia, functia vizuald) nu sunt cuprinse in
evaluare, ceea ce reduce sensibilitatea scalei.
sibilitatea de a evalua obiectiv eficienta diferi-
telor terapii In SM, mai ales legate de abilititile
membrelor superioare, care pot fi semnificative
clinic 1n aprecierea beneficiului terapeutic.

* 1n ciuda acestor critici, EDSS rdmane cea mai
folositd dintre scalele de evaluare a pacien-
tului cu SM.

* Scorul EDSS poate varia de la 0 (examinare
neurologicd normald) pand la 10 (deces prin
SM), cu posibilitatea evaludrii a 0,5 puncte:

Scor 1,0 — 1,5 = fard invaliditate si cu semne
neurologice minime.

Scor 2,0 — 4,5 = invaliditate direct proportio-
nald cu marimea punctajului, dar ambulatie
posibilad fard ajutor.

Scor 5,0 — 7,5 = ambulatie cu dificultate direct
proportionald cu cresterea punctajului.

Scor 7,5 — 9,5 = imobilizare la pat sau Tn cé-
rucior rulant, cu cresterea invalidititii, mai
ales pentru autoingrijire.

Scala de evaluare EDSS este cea mai utilizata
scala de apreciere a statusului neurologic la pacientii
cu scleroza multipld, avind urmitoarele avantaje:

familiard practic tuturor neurologilor;

oferd este cea mai veche scald de evaluare
(existd de peste 40 de ani);

este date care ne permit efectuarea simpld a
compardrilor in timp si spatiu;

este usor de efectuat, bazdndu-se practic pe
efectuarea unui examen neurologic complet.

Din picate si aceastd scald de evaluare are unele
limite, reprezentate de:

necesitd totusi un antrenament din partea me-
dicului curant;

este 0 scald de evaluare ordinald (numericd);
are o distributie bimodald;

se sprijind in mare parte pe aprecierea ambu-
latiei pacientului examinat;

nu evalueazd practic functionalitatea mem-
brelor superioare;

nu ia Tn considerare declinul cognitiv care poate
apdrea la acesti pacienti Tn evolutia bolii.

Ca urmare, avand in vedere faptul cd, pe par-

cursul evolutiei bolii, apare, din punct de vedere
patologic, degenerescenta axonald si 1n final un grad
de atrofie corticald care se coreleazd cu declinul
cognitiv al acestor pacienti, sunt necesare o serie
de alte scale de evaluare care sd ia in considerare si
acest aspect, deloc de neglijat, dacd ne gandim la
faptul cd majoritatea pacientilor se afla la varste
tinere.

MULTIPLE SCLEROSIS FUNCTIONAL
COMPOSITE (MSFC)

A fost recent elaboratd pentru depdsirea dificul-
titilor de evaluare din EDSS.
Evalueazd gradul de invaliditate in SM:

scala clinica.

principalul scop: evaluarea gradului de disa-
bilitate in SM.

efectuatd de experti antrenati in acest scop,
nu neapdrat medici.
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* timpul necesar unei scale complete: 20-30
minute.

* momentul apreciat: prezent.

* reprezintd masurarea complexa a afectirii ne-
urologice in SM, bazatd pe 3 dimensiuni cli-
nice: functionalitatea membrelor superioare
(masuratd cu testul cu 9 piese si 9 orificii = 9
- Hole Peg), functia ambulatorie a membrelor
inferioare (cronometrarea timpului necesar
deplasdrii pe o distantd standard de 7,5 metri,
cu viteza maximd posibild, dar in deplind si-
gurantd) si functia cognitiva (misuratad folo-
sind testul auditiv = Paced Auditory Serial
Addition Test = PASAT).

* cele trei componente sunt evaluate pe baza
unor teste obiective, cantitative ale functiei
neurologice.

* este mai sensibila la modificérile starii neuro-
logice decat scala EDSS (apreciazi si functia
cognitivd), dar nu evalueaza functia vizuala
(existd incercdri de includere a acestei functii
in MSFC).

* nu necesitd aparaturd speciald

Testul cu piese si 9 orificii (Nine Hole Peg Test):
este o testare simpld a coordondrii motorii fine la
nivelul membrelor superioare. Siguranta si vali-
ditatea probei au fost evaluate, proba fiind usor de
efectuat, fard a necesita pregétire speciald: pacientul
trebuie sd introduca 9 piese in 9 orificii si apoi sd le
scoatd, pe rand cu fiecare mand, de cate 2 ori.
Aprecierea se face prin cronometrarea timpului ne-
cesar introducerii §i scoaterii celor 9 piese cu fiecare
mana, tinind cont de mana dominanta.

Testul Auditiv pe Etape de Adunare in Serie
(PASAT= Paced Auditory Serial Addition Test):
pacientului i se prezintd auditiv cifre de la 1 1a 9 la
interval de 3 secunde si el trebuie sd adune fiecare
cifrd noud celei imediat precedente auzite. Scorul
testului este numérul de sume efectuate corect (din
60 posibile). Sunt necesare teste pregititoare Tnain-
tea celui final.

Testul cu Piese in Cutie

» Cutia cu piese este un test de manualitate,
folosit mai ales in terapiile ocupationale,
pentru evaluarea gradului de handicap fizic.
Initial, testul a fost folosit pentru evaluarea
manualitdtii grosiere la pacientii cu paralizii.

* Se foloseste o cutie Tmpdrtitd in doud parti
egale printr-un perete despartitor. Se plaseazd
un numdr de piese din lemn intr-o parte a
cutiei. Pacientul este rugat si ia fiecare piesd
pe rand si sd o mute in cealaltd jumatate a
cutiei. Sunt numdirate piesele transportate de
pacient in 60 de secunde; testul se efectueaza
cu fiecare mand separat.

INDEXUL DE AMBULATIE (Al = HAUSER
AMBULATION INDEX)

* Evalueazd mobilitatea prin misurarea tim-
pului si gradului de ajutor necesar
deplasérii pe distanta de 7,5 metri. Scorul
poate varia de la 0 (asimptomatic si fard
limitarea activitatii) la 10 (imobilizat la pat).
Pacientul este rugat sa mearga o distanta
marcatd de 7,5 metri cat poate de repede, dar
in sigurantd maximd. Examinatorul inre-
gistreazd timpul necesar deplasirii si tipul de
ajutor necesar (baston, carjd).

* Timpul necesar: Variaza in raport de defi-
citele pacientului, dar in general nu depaseste
1-5 minute.

* Metoda de examinare: Este efectuat de o
persoana initiata pentru acest scop, nu nea-
parat medic.

* Scorul: Desi este Tnregistrat timpul de depla-
sare, acesta nu este utilizat direct, ci Tn core-
latie cu alti factori, pentru a plasa pacientul
pe o scald cu 11 gradatii.

* Comentarii generale: Viteza de mers s-a do-
vedit a fi utild §i sigurd in aprecierea abilitatii
de deplasare. De aceea Indexul de Ambulatie
este similar si existd tendinta de a fi inlocuit
cu timpul necesar deplasarii pe distanta de
7,5 metri (Timed 25-Foot Walk=T25-FW).

e Examinatorul completeazd o scald ce cuanti-
ficd modificdrile de mers.

* Variatia scorului de la 0 la 9, este In functie
de tulburarile de mers: 0 = asimptomatic,
mers normal; 4 = necesitd sprijin unilateral
pentru deplasare (baston sau carja unica), par-
curge 7,5 metri In mai putin de 20 de secunde;
9 = imobilizat Tn scaun cu rotile, cu imposi-
bilitatea de a se transfera singur.

* Nu necesitd echipament special; este suficient
un cronometru si echipamentul necesar depla-
sdrii pacientului examinat.

0 — asimptomatic, cu ambulatie normali

1 — merge normal, dar oboseste in cazul unor
activitdti ce necesitd un efort sustinut

2 — mers anormal sau cu dezechilibriri episodice;
tulburarea de mers este remarcatd de familie si
anturaj. Poate parcurge 7,5 m Tn maximum 10 s.

3 — merge fard sprijin, poate parcurge 7,5 m in
11-20 s.

4 — necesitd sprijin unilateral pentru deplasare
(baston, carjd unicd); foloseste sprijinul peste 80%
din timp. Parcurge 7,5 m in maximum 20 s.

5 — necesita sprijin bilateral (bastoane, carje, cadru)
si parcurge 7,5 m in maximum 20 s; sau necesita
sprijin unilateral, dar parcurge 7,5 m in peste 20 s.
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6 — necesitd sprijin bilateral gi parcurge 7,5 m in
peste 20 s. Poate necesita scaun rulant ocazional.

7 — mersul este limitat la ctiva pasi cu sprijin
bilateral; nu poate parcurge 7,5m. Necesitd scaun
rulant pentru majoritatea activitatilor (in functie si
de stilul de activitate al pacientului).

8 — necesitd scaun rulant pentru toate activitdtile;
se poate transfera independent.

9 — necesitd scaun rulant pentru toate activitatile;
nu se poate transfera singur.

NEUROSTATUS

Este o standardizare recentd a scalei EDSS,
pentru a limita variabilitatea de acordare a scorurilor,
in care este apreciatd functionalitatea diferitelor
sisteme — piramidal, cerebelos, trunchi cerebral, sen-
zitiv, sfincterian (vezical si anal), vizual, mental —
si ulterior este determinat scorul EDSS, care nu va
fi niciodatd mai mic decat oricare dintre scorurile
functionale individuale obtinute de pacient, cu
exceptia celor de la sistemul vizual si sfincterian.

Protocolul de evaluare In neurostatus este doar
putin modificat fatd de EDSS; modificdrile sunt
legate de distanta parcursd de pacient cu sprijin uni-
sau bilateral.

SCALE DE APRECIERE A INDEPENDENTEI
(FIM = FUNCTIONAL INDEPENDENCE MEASURE)

Misoard abilitatea unui pacient de a se descurca
independent.

Este folositd mai ales in serviciile de reabilitare
(la 72 h de la internare, cu 72 h Tnainte de externare,
la 3 si 6 luni de la prima evaluare).

Scorurile variazd de la 1 (total dependent) la 7
(complet independent):

1 = total dependent; pacientul participd cu mai
putin de 25% din efortul necesar efectudrii unei
activitati.

2 = necesitd asistentd maxima; pacientul parti-
cipd cu mai putin de 50%, dar mai mult de 25% din
efortul necesar efectudrii unei activitdti.

3 = asistentd medie; pacientul participd cu 50-75%
din energia necesard desfdsurdrii unei activitdti si
necesita doar ajutor sau sustinere.

4 = asistentd minima; pacientul participa cu peste
75% din energia necesard efectudrii unei activitdti
si nu necesitd ajutor, ci doar sustinere.

5 = supraveghere; pacientul necesitd doar pre-
zenta unei persoane aldturi pentru sfaturi, fard con-
tact fizic, pentru a desfasura activitatea.

6 = autonomie diminuatd; pacientul nu necesitd
ajutor, dar are nevoie de sfaturi si dispozitive

speciale; pacientul nu necesitd ajutor, dar are nevoie
de mai mult timp pentru efectuarea unei activititi,
sau o desfdsoard in conditii nesigure.

7 = total independent; pacientul nu necesita ajutor
si desfdsoard activitatea in sigurantd, intr-un timp
rezonabil, fara sfaturi, ajutor sau dispozitive speciale.

Autoingrijire
. Alimentatie
. Pieptanat
. Baie
. Imbricare — partea superioari a corpului
Imbricare — partea inferioard a corpului
. Toaletd

Control sfincterian
. Vezica urinara
. Tranzitul intestinal
* Transfer
I. Pat, scaun, carucior rulant
J. Toaletd
K. Dus, cadd
* Locomotie
L. Merge/cdrucior rulant
M. Trepte
SCORUL MOTOR

* Comunicare
N. Intelegere

O. Exprimare

* Integrarea sociala
P. Interactiuni sociale

Q. Rezolvarea problemelor
R. Memorie
SCOR COGNITIV
SCOR TOTAL FIM

THmOA®W >

Qo

SCALE DE EVALUARE A CALITATII VIETII
(MSQLI = MULTIPLE SCLEROSIS QUALITY OF
LIFE INVENTORY)

e SM poate avea un impact major asupra cali-
tatii vietii pacientului, care nu este cuprins
in general in scalele de evaluare a disabilita-
tilor neurologice.

* Scalele de evaluare a calitdtii vietii apreciazd
modul in care problemele de sdndtate ale pa-
cientului si tratamentul pe care il urmeazi ii
afecteaza abilitdtile de a se integra in viata
sociald si profesionala.

* Scalele de evaluare ale calitdtii vietii sunt sin-
gurele care pot aprecia si perspectiva pacien-
tului din prisma bolii sale si a terapiei pe care
0 urmeazd.

e MSQLI este o baterie de teste constand din
10 scale individuale ce mdsoard calitatea vietii
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pacientilor, unele cu aplicabilitate generala,
altele specifice SM, 5 dintre ele avand atét o
formd clasicd, cat si una prescurtatd.

* Timpul de examinare: 45 minute in cazul
folosirii formei standard de examinare; 30 mi-
nute in cazul folosirii celor 5 forme scurte de
examinare.

* Metoda de examinare: se foloseste un set
de 10 intrebari scrise la care pacientul ras-
punde singur, fard interventia examinatorului
sau cu participarea minima a acestuia (cu ex-
ceptia celor cu deficiente majore de vedere
sau afectarea importantd a abilitdtilor de scris,
la care examinarea se va desfdasura sub forma
de interviu). Examinatorul trebuie si fie antrenat
in astfel de teste.

e Scorul: fiecare scala genereaza un scor se-
parat. Unele scale au subscale In compo-
nentd (SF-36, MFIS, PDQ, MSSS), dar nu
existd un scor compus, care sa combine valo-
rile obtinute la diferitele scale.

Sunt luate in discutie mai multe aspecte ale vietii
sociale, perceptiei bolii de cdtre pacient si diferitele
tipuri de disfunctii care pot conduce la scdderea
calitdtii vietii:

1. Starea de sdnatate generald — Health Status

Questionnaire (SF-36)

2. Prezenta fatigabilitdtii — Modified Fatigue
Impact Scale (MFIS)

3. Prezenta durerii — MOS Pain Effects Scale
(PES)

4. Disfunctia sexuald — Sexual Satisfaction Scale
(SSS)

5. Disfunctia sfincteriand vezicald — Bladder
Control Scale (BLCS)

6. Disfunctia sfincteriand analda — Bowel Control
Scale (BWCS)

7. Disfunctia vizuald — Impact of Visual Im-
pairment Scale (IVIS)

8. Perceptia deficitelor — Perceived Deficits
Questionnaire (PDQ)

9. Séndtatea mentald — Mental Health Inventory
(MHI)

10. Suportul social necesar — MOS Modified So-
cial Support Survey (MSSS)

Chestionarul pentru investigarea calitatii vietii:
pacientii sunt rugati de fiecare datd sd ia Tn consi-
derare atunci cand rdaspund la acest chestionar,

starea din ultimele 7 zile dinaintea vizitei respective.
Toate intrebdrile au 5 tipuri de rdspuns posibil, pa-
cientul fiind rugat sd bifeze o singurd cdsutd la fie-
care intrebare, si anume cea care corespunde cel
mai bine stirii sale prezente la momentul respectiv:
deloc, putin, intr-o oarecare masura, considerabil
sau mult.
Chestionarul este alcdtuit din seturi de intrebdri
legate de:
* Mobilitate
* Simptome asociate
» Starea psihicd
* Starea de multumire sufleteasca
* Capacitatea de gandire si de concentrare
» Relatiile cu membrii familiei, prietenii si cu-
noscutii
* Alti factori suplimentari
Din cadrul acestui chestionar, aspectele urmarite
in principal:
» Capacitatea de a-si exersa activitdtile profe-
sionale, inclusiv activitdtile domestice
* Mentinerea contactelor sociale
* Prezenta fatigabilititii
* Parerea despre boald
* Capacitatea de concentrare
* Suportul familial
* Dependenta de alte persoane
* Viata sexuald
* Disfunctia sfincteriand
* Timpul de somn si calitatea lui
Scopul evaluarii calititii vietii acestor pacienti
este de a gdsi modalitatea optimd de a-i ajuta sd se
integreze cat mai bine 1n realitatea socio-profe-
sionald si sa beneficieze de suportul necesar din
partea societitii:
* Independentd si puterea de a depdsi obsta-
colele datorate bolii
o Ingrijiri medicale speciale
« Ingrijiri permanente (sociale, pe termen lung)
* Programe de tratament si preventie a bolii
* Ajutor acordat familiilor
e Transport
* Activititi desfdsurate de angajati speciali sau
voluntari
* Asistentd de specialitate pentru persoanele cu
disabilititi particulare
* Educatie
* Accesorii pentru locuintd sau comunitare
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