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Streszczenie

Wstep. Stwardnienie boczne zanikowe (SLA) jest szybko postepujacym schorzeniem neurologicznym,
w ktérym dochodzi do stopniowego pogorszenia funkcji motorycznych. Rehabilitacja jest jednym z elemen-
téw leczenia objawowego pacjentéw z SLA.
Celem badania byta ocena wptywu rehabilitacji na funkcjonowanie pacjentéw z SLA w zakresie czynnosci
zycia codziennego.
Materiat i metody. W badaniu pilotazowym wzieto udziat 10 pacjentéw z SLA. Badanie polegato na wypetnieniu
przez pacjenta kwestionariusza sktadajgcego sie z pieciu czesci: informacji ogdlnej, skali oceny czynnosciowej
w SLA ALSFRS, skali oceny nasilenia objawdw (ESAS), zmodyfikowanej wersji szpitalnej skali oceny leku i depresji
(HADS-M) oraz czesci oceniajacej wptyw rehabilitacji na funkcjonowanie pacjenta.
Wyniki. Wiekszos¢ pacjentéw stwierdzata, ze rehabilitacja pomaga im w oddychaniu, tagodzi bél i poprawia
jakos¢ snu. Obserwowano takze poprawe stanu psychicznego u wiekszosci chorych. Na podstawie odpo-
wiedzi udzielanych przez pacjentéw mozna wnioskowad, ze leczenie czesto powodowato jedynie minimalng
poprawe lub brak poprawy w zakresie takich czynnosci, jak chodzenie, wchodzenie i schodzenie po schodach,
pisanie lub przygotowywanie positkéw.
Whioski. Rehabilitacja powinna by¢ elementem leczenia objawowego u pacjentéw z SLA, chocby ze wzgledu
na wykazang w badaniu poprawe stanu psychicznego, mimo iz w wielu przypadkach leczenie to przynosi
bardzo niewiele korzysci w znaczeniu ogélnym. Informacje zawarte w niniejszej pracy moga by¢ istotne dla
opiekundw i fizjoterapeutdéw pracujacych z pacjentami, poniewaz moga by¢ pomocne w podejmowaniu
wiasciwych decyzji dotyczacych poprawy komfortu i jakosci zycia pacjenta.
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Wprowadzenie

Stwardnienie boczne zanikowe (SLA, sclerosis la-
teralis amyotrophica) jest szybko postepujacym scho-
rzeniem neurologicznym, w ktérym dochodzi do uszko-
dzenia gdrnego i dolnego neuronu ruchowego [1].

Choroba ta cechuje sie stopniowym pogarszaniem
sie czynnosci motorycznych, powodujac istotne ogra-
niczenie aktywnosci w zyciu codziennym. Poniewaz
SLA jest schorzeniem nieuleczalnym, najwazniejszym
elementem opieki nad pacjentami jest leczenie do-
kuczliwych objawdw, zaburzajacych normalne funk-

Adres do korespondencji: Anna Pyszora
Katedra i Zaktad Opieki Paliatywnej, Collegium Medicum UMK
ul. M. Sktodowskiej-Curie 9, 85-094 Bydgoszcz, Polska
Ttumaczenie: lek. Ewa Miszczak

iiM  Medycyna Paliatywna w Praktyce 2013; 7, 1, 11-20
VHMEREE - Copyright © Via Medica, ISSN 1898-0678

www.mpp.viamedica.pl

11



12

Medycyna Paliatywna w Praktyce 2013, tom 7, nr 1

cjonowanie pacjenta [2]. Jednym z elementéw lecze-
nia objawowego jest rehabilitacja [3]. Do jej zadan
nalezy zazwyczaj utrzymanie optymalnej sprawnosci
fizycznej i tagodzenie negatywnych skutkéw ograni-
czonej aktywnosci ruchowej. Rehabilitacja musi by¢
zaplanowana indywidualnie dla kazdego pacjenta,
z uwzglednieniem stopnia nasilenia choroby i zwig-
zanych z nig ubytkéw neurologicznych [4, 5].

Celem badania byta ocena kliniczna chorych na
SLA i ocena postrzeganego przez pacjenta wpiywu
rehabilitacji na funkcjonowanie w zakresie czynnosci
zycia codziennego.

Materiat i metody

Pacjenci

Badanie zostato przeprowadzone wsréd pa-
cjentéw znajdujacych sie pod opieka dwdch placéd-
wek: Zaktadu Opiekunczo-Leczniczego w Chetmnie
i Osrodka Wentylacji Domowej w Bydgoszczy Uzy-
skano zgode komisji bioetycznej Collegium Medi-
cum Uniwersytetu Mikofaja Kopernika w Toruniu
na przeprowadzenie badania. Przed przystgpieniem
do badania, kazdy z pacjentéw udzielit pisemnej
zgody na udziat. Do opisanego badania pilota-
zowego wigczono ogdétem 10 pacjentédw: osmiu
z Osrodka Wentylacji Domowej w Bydgoszczy i dwdch
z Zaktadu Opiekunczo-Leczniczego w Chetmnie.

Metody
Kazdy z pacjentow zostat poproszony o wypet-

nienie — we wspoéfpracy z badaczem — specjalnego

kwestionariusza, ktéry obejmowat:
ogdlne informacje o pacjencie;

— skale ALSFRS (Amyotrophic Lateral Sclerosis Func-
tional Rating Scale) [6];

— skale ESAS (Edmonton Symptom Assessment
Scale) [7];

— skale HADS-M (Hospital Anxiety and Depression
Scale — Modified Version) [7];

— ocene wptywu rehabilitacji na funkcjonowanie
pacjenta;

— ocene zadowolenia pacjenta z programu reha-
bilitacji.

Wyniki

Badaniem objeto 10 pacjentéow, w tym 3 mez-
czyzn i 7 kobiet. Srednia wieku wynosita 54,2 *
12,26 lat. Czas od rozpoznania choroby do momentu
przeprowadzania kwestionariusza oceny wynosit
ponad 3 lata u 6 pacjentéw, mniej niz rok u 2 pa-
cjentdw, 1-2 lata u jednego pacjenta i 2-3 lata u jed-
nego pacjenta. Tylko jedna osoba byta zatrudniona

W niepetnym wymiarze godzin, natomiast pozostate
nie byty aktywne zawodowo.

Druga czes¢ kwestionariusza stanowita ocena
funkcjonowania pacjenta w skali ALSFRS (tab. 1).
Ogoétem 5 pacjentéw byto w stanie wykonywac ta-
kie czynnosci, jak: mdwienie, potykanie, pisanie od-
reczne, chodzenie, mimo iz wymagato to od nich
znacznego wysitku. Potowa pacjentéw bytfa niezdolna
do zmiany pozycji ciata w t6zku bez pomocy innych
0s0b. Dwie osoby byty catkowicie unieruchomione
w t6zku, z inwazyjng wentylacjg przez rurke trache-
ostomijng podfaczong do respiratora i miaty problemy
z odkrztuszeniem gromadzacej sie sliny. U szesciorga
pacjentéw stosowano wentylacje nieinwazyjna.

W trzeciej czesci kwestionariusza oceniano stopien
nasilenia objawéw w skali ESAS (tab. 2). U osmior-
ga pacjentéw wystepowat co najmniej jeden objaw
0 znacznym nasileniu (> 7/10), a czworo z nich skar-
zyto sie na co najmniej trzy takie objawy. Analiza
zgtaszanych objawéw wykazata, ze do objawoéw
o najwiekszym nasileniu nalezaty: lek (6,3 + 2,4), ob-
nizenie nastroju (5,4 + 3,4), zte samopoczucie ogélne
(5,4 = 2,3). Stosunkowo duzym nasileniem charaktery-
zowaly sie takze nastepujgce objawy: uczucie zmecze-
nia (4,7 + 2,5) i utrata taknienia (4,4 + 2,87). Dusznos¢
i bol cechowaty sie podobnym stopniem nasilenia, ze sred-
nim wynikiem punktacji odpowiednio 3,9 3,5 (znacznie
nasilona dusznos¢ wystepowata u dwéch pacjentéw,
znacznie nasilony bdl réwniez u dwaoch pacjentow).

W czwartej czesci kwestionariusza oceniano na-
silenie leku i depresji w skali HADS-M. Trzy osoby
uzyskaty punktacje wskazujgcg na mozliwos¢ wyste-
powania zaburzen lekowych i depresyjnych. Czworo
pacjentéw uzyskato graniczne wyniki w ocenie leku
i depresji, natomiast u pozostatych trzech chorych
liczba punktéw byta niska, sugerujac brak zaburzen
lekowych i depresyjnych (tab. 2).

Pigta czes¢ kwestionariusza byta poswiecona
ocenie wptywu rehabilitacji na funkcjonowanie
pacjentéw wtaczonych do badania. Potowa pa-
cjentéw miata zapewniong rehabilitacje w domu,
w postaci wizyt fizjoterapeutéw z Osrodka Wentylacji
Domowej, natomiast czworo pacjentow korzystato
z leczenia rehabilitacyjnego w szpitalu. Trzy osoby
byty leczone w ramach rehabilitacji ambulatoryjnej,
a dwoje chorych korzystato z ptatnych ustug rehabili-
tacyjnych. Jedna osoba byta leczona w innej placow-
ce (w sanatorium). U przewazajacej czesci pacjentéw
leczenie rehabilitacyjne obejmowato kinezyterapie
(9 pacjentéw) i masaz klasyczny (8 pacjentéow).
U potowy chorych stosowane byty zabiegi fizykalne
(elektroterapia, hydroterapia, pole magnetyczne).
U czterech oséb w ramach programu rehabilitacyj-
nego zastosowano metody specjalne: torowanie ner-
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wowo-miesniowe (PNF, proprioceptive neuromuscular
facilitation) i leczenie neurorozwojowe (NDT/Bobath
neurodevelopment treatment). Taka sama liczba pa-
cjentdw korzystata z konsultacji w sprawie zaopatrze-
nia ortopedycznego i rehabilitacyjnego (dobdr ortez,
urzadzen wspomagajacych chodzenie, wozkéw in-
walidzkich i sprzetu rehabilitacyjnego).

Wiekszos¢ pacjentow (dziewied osob) deklarowata
wykonywanie ¢wiczen rehabilitacyjnych w domu zgodnie
zinstrukcjami podanymi przez fizjoterapeute, pielegniar-
ke lub lekarza. Szczegétowe dane dotyczace leczenia
rehabilitacyjnego stosowanego u pacjentéw uczestni-
czacych w badaniu zostaty przedstawione w tabeli 3.

Wptyw rehabilitacji na codzienne funkcjonowanie
pacjentéw oceniano na podstawie czesciowych ocen
wptywu zastosowanego leczenia usprawniajgcego na
wybrane czynnosci zycia codziennego (takie jak ubie-
ranie i rozbieranie sig, higiena, przygotowanie posit-
kéw, pisanie, chodzenie, mowienie), ogdlny nastrgj
i stopien nasilenia wybranych objawoéw. Na podstawie
uzyskanych odpowiedzi mozna wnioskowac, ze lecze-
nie nie powodowato zadnej poprawy lub poprawa ta
byta minimalna w odniesieniu do takich czynnosci,
jak chodzenie, wchodzenie i schodzenie po schodach,
pisanie i przygotowanie positkow. Znaczna lub czescio-
wa korzys¢ zaobserwowano w zakresie oddychania,
jakosci snu i nasilenia dolegliwosci bolowych. Poprawa
nastroju wystgpita u 7 pacjentéw. Szczegétowe dane
dotyczace wptywu rehabilitacji na okreslone czynnosci
zostaty podane w tabeli 4.

Mediana zadowolenia pacjentow z rehabilitacji
w grupie badanej wynosita 0,5 (przedziat: od -3
do 3). Czworo pacjentéw byto niezadowolonych
z leczenia, jedna osoba zaznaczyta neutralny poziom
zadowolenia, natomiast 5 pacjentéw byto zadowo-
lonych z leczenia (z wynikiem od 1 do 3).

Omowienie

Celem niniejszego badania pilotazowego byto prze-
prowadzenie wstepnej oceny wptywu rehabilitacji na
funkcjonowanie pacjentdw z SLA. Préba badawcza byta
niewielka (n = 10), co moze stanowi¢ pewne ogranicze-
nie, jesli chodzi o wiarygodnos¢ wnioskéw ptynacych
z badania. Skale zastosowane w badaniu (ALSFRS, ESAS
i HADS-M) okazaty sie uzytecznym narzedziem badaw-
czym, poniewaz umozliwity zaobserwowanie pewnych
zaleznosci miedzy stanem czynnosciowym, nasileniem
objawéw a skutecznoscig metod rehabilitacyjnych.
Pacjenci w stosunkowo dobrym stanie czynnosciowym,
bez znacznie nasilonych objawéw, znacznie wyzej
oceniali skutecznos¢ rehabilitacji.

Wedtug wiekszosci pacjentow rehabilitacja po-
magata im w oddychaniu, tagodzita bdl i poprawia-

Tabela 3. Leczenie rehabilitacyjne stosowane u pacjentéw zakwalifikowanych do badania
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ta jakos¢ snu. U wiekszosci pacjentow obserwowano
réwniez poprawe nastroju. Jak wynika z udzielonych
odpowiedzi, leczenie nie spowodowato zadnej lub pra-
wie zadnej poprawy czynnosciowej w zakresie takich
aktywnosci, jak chodzenie, wchodzenie i schodzenie
po schodach, pisanie i przygotowywanie positkdw. Re-
habilitacja pacjentéw z SLA opiera sie gtéwnie na opty-
malizacji stanu czynnosciowego chorych tak, aby mogli
oni zmierzy¢ sie z trudnosciami zwigzanymi z postepem
choroby w sposéb mozliwie komfortowy [8]. Dlatego
leczenie rzadko prowadzi do spektakularnej poprawy
w zakresie takich czynnosci, jak na przyktad chodzenie.
Nalezy podkresli¢, ze nieco mniej niz pofowa pacjentéw
wiaczonych do badania korzystata z leczenia prowadzo-
nego za pomocg specjalistycznych metod neurorehabi-
litacji, takich jak PNF czy NDT/Bobath. Moze to wynikac
z faktu, ze rehabilitacja nie byta prowadzona przez
specjalistyczne osrodki neurorehabilitacji. Zaska-
kujace byto réwniez to, ze tak niewielu chorych
(n = 4) korzystato z konsultacji dotyczacych zaopa-
trzenia rehabilitacyjnego i ortopedycznego. Dobér
odpowiednich ortez, urzadzen utfatwiajacych poru-
szanie sie i wyposazenia usprawniajgcego pielegnacje
w przypadku chorych catkowicie unieruchomionych ma
ogromne znaczenie dla tej grupy pacjentow. Ponadto
edukacja dotyczagca mozliwosci zastosowania odpo-
wiednich urzadzen pomagajgcych w jedzeniu, ubieraniu
sie i wykonywaniu innych czynnosci zycia codziennego
czesto sprzyja rozwijaniu niektorych strategii radzenia
sobie z wieloma utrudnieniami, ktére wiazg sie z po-
stepem choroby.

Ocena satysfakcji z leczenia réwniez zastuguje na
oméwienie. Wiekszos¢ pacjentow (n = 6) byta niezado-
wolona z wynikéw rehabilitacji. Moze to by¢ zwigzane
z faktem, ze nikt nie przygotowat pacjentéw na to,
czego mogga sie spodziewac w trakcie swojej choroby.
Ich oczekiwania dotyczace skutecznosci rehabilitacji
byty najprawdopodobniej nierealistyczne. Temat ten
powinien by¢ nadal zgtebiany na kolejnym etapie
badania w celu znalezienia przyczyn braku satysfakgji
z leczenia rehabilitacyjnego u niektorych pacjentow.
W przypadku dalszej fazy badania dobrze bytoby posze-
rzy¢ zakres kwestionariusza z uwzglednieniem oceny
oczekiwan pacjentéw dotyczacych rehabilitacji. Zna-
lezienie przyczyn niskiego poziomu satysfakgcji pacjen-
téw moze by¢ pomocne w komunikacji z pacjentem
w sensie ogolnym, a takze w ksztattowaniu bardziej
realistycznych oczekiwan wobec rehabilitacji i plano-
waniu indywidualnego programu leczenia.

Whnioski

Przedstawione badanie pilotazowe pokazato naj-
wazniejsze problemy, z ktérymi pacjenci z SLA muszg

sie zmagac na réznych etapach swojej choroby. Wyniki
wstepnej analizy wptywu rehabilitacji na aktywnos¢
fizyczng i funkcjonowanie swiadczg o niewielkiej sku-
tecznosci tego typu leczenia w omawianej grupie
chorych. Mimo to rehabilitacja powinna pozostac
elementem leczenia objawowego, chocby ze wzgle-
du na poprawe stanu psychicznego (samopoczucia)
i mozliwos¢ skutecznego tagodzenia takich objawéw,
jak bdl lub dusznosé. Wymaga to jednak wspétpra-
cy miedzy lekarzem, fizjoterapeutg i innymi osobami
zaangazowanymi w opieke nad pacjentem. Potacze-
nie wtasciwej komunikacji, szybkiego rozpoznawania
ucigzliwych objawdw i skutecznej interwengji lekarskiej
stwarza szanse na poprawe efektywnosci fizjoterapii
stosowanej u pacjentéw z SLA. Nalezy podkresli¢, ze
leczenie rehabilitacyjne powinno by¢ rozpoczynane
W momencie rozpoznania, wyprzedzajgc pojawienie sie
znacznych deficytéw neurologicznych, poniewaz tylko
wtedy jestesSmy w stanie lepiej porozumiec sie z pacjen-
tami i motywowac ich, wyznaczajac realne cele leczenia.
Dzieki temu chorzy bedg mogli uniknag¢ rozczarowa-
nia zwigzanego z nierealnymi oczekiwaniami. Z tego
punktu widzenia kluczowe znaczenie ma komunikacja
miedzy pacjentem a lekarzem w kwestii rokowania i po-
tencjalnych powiktan zwigzanych z postepem choroby.

Informacje zawarte w niniejszej pracy moga by¢
przydatne opiekunom i fizjoterapeutom pracujacym
z pacjentami, poniewaz mogg umozliwi¢ podejmo-
wanie skuteczniejszych decyzji dotyczacych poprawy
komfortu i jakosci zycia pacjentow.

Istotnym ograniczeniem tego badania byta mata
liczebnos¢ préby. Kontynuowanie badania po za-
konczeniu fazy pilotazowej projektu, zgodnie z za-
tozeniami protokotu i odpowiednimi poprawkami,
pozwoli na wyciggniecie jednoznacznych wnioskow.
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KWESTIONARIUSZ OCENY PACJENTA

DANE PACJENTA

IMIE | NAZWISKO:

NUMER KOD, KTORYM OZNACZONO DANE PACJENTA:
WIEK: PLEC:

ROZPOZNANIE (ICD-10):

ADRES:

OSRODEK BADAWCZY*:

[A] [B]

Od jak dawna choruje Pan/Pani na ALS?

< rok[] od > 1do < 2lat[] od > 2do < 3lat[] od > 3 lat
Zatrudnienie:

W pefnym wymiarze godzin ]
W niepetnym wymiarze godzin ]
Renta inwalidzka/emerytura ]
Bezrobotny ]
Inne ]

* A — Osrodek Wentylacji Domowej w Bydgoszczy, B — Zaktad Opiekuriczo-Leczniczy w Chetmnie

. OCENA FUNKCJONOWANIA PACJENTA (ALSFRS*)

* Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale

Ocena przeprowadzana w poréwnaniu ze stanem pacjenta przed rozpoznaniem.
Stopien sprawnosci czynnosciowej koreluje z odpowiedziag na pytanie: ,Jak Pan/Pani radzi sobie z.....?"

MOWA

4  Mowa prawidtowa

3  Zauwazalne ktopoty w méwieniu

2 Zrozumiata po powtarzaniu

1 Mowa potgczona z komunikacja niewerbalng
0  Brak zrozumiatej mowy

SLINIENIE

4  Stan prawidtowy

3 Nieznaczny, ale wyrazny nadmiar sliny w ustach; moze wystepowac nocny slinotok
2 Umiarkowanie nasilony nadmiar sliny; moze wystepowa¢ minimalny slinotok

1 Znaczny nadmiar sliny z niewielkim slinotokiem

0  Znaczny slinotok; wymaga ciggfego uzywania chusteczek

POtYKANIE

4  Prawidtowe

3 Woczesne problemy z jedzeniem; sporadyczne krztuszenie sie

2 Zmiana konsystencji positkow

1 Koniecznos¢ dozywiania przez sonde

0 Catkowita niezdolnos¢ przyjmowania pokarméw doustnie; zywienie wytacznie dojelitowe

lub pozajelitowe

PISANIE RECZNE

Prawidfowe

Powolne lub niedbate; wszystkie stowa czytelne
Nie wszystkie stowa sg czytelne

Chory moze trzymac¢ dtugopis, ale nie moze pisa¢
Chory nie moze trzyma¢ dtugopisu

O =N W BH
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KROJENIE JEDZENIA | UZYWANIE SZTUCCOW (pacjenci bez gastrostomii)

Prawidtowe

Niezgrabne, ale chory moze wykonywac wszystkie czynnosci samodzielnie

Chory moze kroi¢ wiekszos¢ pokarmoéw, chod niezgrabnie i powoli; niektérzy wymagajg pomocy
Pokarm musi by¢ pokrojony przez inng osobe, ale chory moze jes¢ sam

Niemoznos¢ wykonania zadnego elementu czynnosci

UBIERANIE | HIGIENA

O =N W b

4  Prawidtowe

3  Catkowicie samodzielne ubieranie sie i mycie wymaga wysitku lub jest niedoktadne
2  Okresowo potrzebna pomoc

1 Potrzebna asysta przy ubieraniu i myciu

0 Catkowita zaleznos¢ od otoczenia

CHODZENIE

4  Prawidfowe

3 Woczesne trudnosci z chodzeniem

2 Chodzenie wymaga pomocy

1 Brak mozliwosci chodzenia, zachowane inne ruchy

0  Beztadne ruchy konczyn dolnych

CHODZENIE PO SCHODACH

4  Prawidtowe

3 Powolne

2 Niewielkie zaburzenia rownowagi lub zmeczenie

1 Konieczna pomoc

0  Niewykonalne

ODDYCHANIE

4  Prawidtowe

3 Dusznos¢ przy niewielkim wysitku (np. chodzenie, rozmawianie)
2 Dusznos¢ spoczynkowa

1 Okresowo (np. w nocy) konieczne wspomaganie oddychania
0 Zaleznos¢ od respiratora*

Zaznaczy¢, czy wspomaganie oddechu jest inwazyjne czy nieinwazyjne

Il. OCENA NASILENIA OBJAWOW — ESAS*

(*)Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

Prosze zakresli¢ kotkiem liczbe, ktora najlepiej opisuje wystepujacy u Pana/Pani objaw:

Bdl 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Zmeczenie 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nudnosci 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Depresja 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Lek 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sennos¢ 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Apetyt 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Samopoczucie 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Dusznos¢ 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Inne problemy 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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lll. OCENA NASILENIA DEPRESJI | LEKU — HADS-M*

HADS-M — Hospital Anxiety and Depression Scale, Modified

Zaznaczy¢ pole odpowiedzi, ktéra jest najblizsza temu, jak sie Pan/Pani czut/a podczas ostatniego tygodnia.
Prosze nie zastanawiac sie zbyt dtugo nad odpowiedzia. Pana/Pani natychmiastowa odpowiedz na kazdy
z punktow bedzie prawdopodobnie bardziej trafna niz odpowiedz udzielona po dtugim namysle.

1. Czuje sie spiety/a
lub podenerwowany/a
Wiekszos¢ czasu
Sporo czasu
Od czasu do czasu
Wcale

oo

2. Wcigz cieszg mnie rzeczy,
ktore zwykle sprawiaty mi rados¢
Zdecydowanie tak samo
Niezupetnie tak samo
Tylko troche
Zupetnie nie

oo

3. Odczuwatem/am przerazajace uczucie,
jakby miato sie zdarzy¢ cos okropnego

Tak, bardzo wyraznie cos bardzo ztego

Wyraznie, ale nie bardzo ztego

Troche, ale nie martwi mnie to

Wocale czegos takiego nie odczuwatem/am []

N

4. Potrafie Smiac sie i dostrzegad
zabawna strone zdarzen

Tak jak kiedys

Teraz nie tak bardzo jak kiedys

Znacznie mniej niz kiedys

W ogdle nie

5. Nachodzga mnie smutne mysli
Wiekszg czes¢ czasu

Sporo czasu

Od czasu do czasu, ale nie za czesto
Przypadkowo, nieregularnie

6. Czuje sie wesoty/a, pogodny/a
Wocale nie

Nieczesto

Czasem

Wiekszos¢ czasu

oooo  good  oddo

7. Moge siedzie¢ spokojnie i czu¢ sie
zrelaksowany/a

Zdecydowanie tak

Zwykle

Czesto

Wocale nie

ooog

8. Czuje sie, jakbym byl/a
w ,,psychicznym dotku”

Przez caty czas

Bardzo czesto

Od czasu do czasu

Wocale nie

Ooan

9. Mam zatrwazajgce uczucie, jakby mi sie
cos trzesto w srodku

Wocale nie

Od czasu do czasu

Dos¢ czesto

Bardzo czesto

Odan

10. Przestatem/am interesowac sie swoim
wygladem zewnetrznym

Catkowicie przestatem/am sig interesowad [ ]

Nie jestem w stanie dbac o siebie

Tak jak kiedys

Dbam o siebie tak jak zawsze

]

11. Nie moge spokojnie usiedzie¢ na miejscu
W bardzo znacznym stopniu

W znacznym stopniu

Rzadko

Moge siedzieé

12. Oczekuje z radoscig na rézne sprawy
Tak bardzo jak kiedys

Mniej niz kiedys

Zdecydowanie mniej niz zwykle

Wocale nie

oooo godd

13. Miewam nagte uczucie
panicznego strachu

Bardzo czesto

Dos¢ czesto

Niezbyt czesto

Wcale

oodn

14. Moge cieszy¢ sie dobrag
ksiazka, programem lub TV

Czesto

Czasami

Niezbyt czesto

Bardzo rzadko

oo

15. Zdarzato sie, ze w ciggu ostatniego
tygodnia wybuchatem/am gniewem

Czesto

Czasami

Rzadko

Wcale

oodn

16. Zdarzato sie, ze denerwowatem/am sie
i ztoscitem/am

Czesto

Czasami

Rzadko

Wocale

Ooan
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IV. WPLYW REHABILITACJI NA FUNKCJONOWANIE PACJENTA
Pytania zadawane pacjentowi dotyczg okresu po rozpoznaniu choroby

1. Czy zabiegi rehabilitacyjne byty wykonywane w ramach programu leczenia Pana/Pani choroby?

TAK[] NIE ]
2. Gdzie te zabiegi rehabilitacyjne byty wykonywane?

W szpitalu (na oddziale neurologii, oddziale rehabilitacyjnym) ]

W przychodni rehabilitacyjnej ]

W Osrodku Wentylacji Domowej ]

W ramach prywatnych ustug rehabilitacyjnych (wizyty domowe,

wizyty w placéwce rehabilitacyjnej) ]

Inne (prosze opisac) ]

3. Jakie rodzaje leczenia rehabilitacyjnego Pan/Pani otrzymywat/a?

Kinezyterapia ]

Kinezyterapia z zastosowaniem metod specjalnych (np. PNF, NDT Bobath dla dorostych, S-E-T) []

Masaz klasyczny ]

Pomocniczy sprzet ortopedyczny/rehabilitacyjny (urzadzenia wspomagajace chodzenie,

samoobstuge itp.) ]

Inne (prosze wymienic) ]

4. Czy wykonuje Pan/Pani ¢wiczenia w domu?

TAK[] NIE ]

4.a. Jak czesto wykonuje Pan/Pani samodzielne ¢wiczenia w domu?

1-2 razy w tygodniu [] 3-4 razy w tygodniu [] Codziennie []

5. Czy otrzymat/a Pan/Pani wskazowki dotyczace ¢wiczen, ktére moze Pan/Pani wykonywac
samodzielnie w domu?

TAK[] NIE []

5.a. Kto udzielit Panu/Pani tych wskazowek?

Fizjoterapeuta ]

Pielegniarka ]

Lekarz ]

Inna osoba ]

Inne ]

6. Jak ocenia Pan/Pani wptyw rehabilitacji na Pana/Pani codzienne funkcjonowanie?

Czynnosci zycia codziennego ZNACZA- CZESCIO-  NIE- BRAK POGOR- \[13

CA PO- WA PO- ZNACZNA POPRAWY SZENIE WIEM
PRAWA PRAWA POPRAWA

Ubieranie i rozbieranie sie

Higiena (mycie, korzystanie z toalety)
Samodzielne przygotowywanie
positkow

Pisanie

Chodzenie po réwnej powierzchni
Wochodzenie i schodzenie ze schoddéw
Mowa

Zmiana pozycji w tézku

Oddychanie

Sen

Nastroj

Bdl

Kontakty spoteczne

Inne czynnosci niewymienione

w tabeli:

Prosze wymienic:

7. Ocena zadowolenia z leczenia
Jak ocenia Pan/Pani leczenie? (od -3 do +3)
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