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Ujednolicona skala oceny dyskinez (UDysRYS)

Zarys: Ujednolicona skala oceny dyskinez (UDysRS) zostata opracowana w celu oceny
ruchéw mimowolnych czesto zwigzanych z leczeniem choroby Parkinsona. Sktada si¢
ona z dwdéch podstawowych czesci:
* Historycznej [Czegs¢ 1 (Dyskinezy stanu ON) i Czes$¢ 2 (Ruchy dystoniczne stanu
OFF]
* Obiektywnej [Czes¢ 3 (Uposledzenie) 1 Cze$¢ 4 (Inwalidztwo)]

Dyskinezy stanu ON oznaczaja ruchy plasawicze i dystoniczne opisywane pacjentowi
jako ,,mimowolne czyli niezalezne od woli chorego ruchy obejmujace rozne czesci
ciala zwykle plynne, skrecajace wystepujace w trakcie dzialania leku ”.

Ruchy dystoniczne stanu OFF opisuje si¢ pacjentowi jako ,,mimowolne przetrwale,
powolne kurcze, ktore moga by¢ bolesne i zdarzaja si¢ wtedy, kiedy lek na chorobe
Parkinsona konczy swoje dzialanie lub nie zostal zazyty .

W trakcie catej tej oceny skupiamy si¢ na tych dwdch postaciach ruchow starajac sig
unikng¢ wptywu na oceng objawow parkinsonowskich, nalezy ciaggle podkreslac, ze
konieczne jest wykluczenie z oceny wplywu samego parkinsonizmu 1 drzenia.
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Czes¢ I: Ocena dyskinez stanu ON : Wskazowki dla oceniajacego

Ta czgs¢ skali ocenia obecno$¢ i wptyw dyskinez stanu ON na doswiadczenia zycia codziennego pacjentow.
Sktada si¢ ona z 11 pytan. Cze$¢ 1A przeprowadza oceniajacy. Sktada si¢ ona z jednego pytania skupiajgcego si¢
na czasie, kiedy wystgpuja dyskinezy stanu ON. Dystonie stanu OFF NIE sa brane pod uwagg. Cze$¢ 1B to czgs¢
kwestionariusza pacjenta obejmujgca 10 pytan na temat wptywu dyskinez stanu ON na aktywno$ci zycia
codziennego. Czes¢ 2 skupia si¢ na dystoniach stanu OFF i ma podobna strukture: Czgs$¢ 2A dla oceniajacego, a
nastgpnie trzy pytania (2B) w postaci kwestionariusza dla pacjenta/opiekuna.

Czgs¢ 1A: Wskazowki dla oceniajacego
Podczas przeprowadzania Czgsci 1A badacz powinien postgpowacé wedtug nastepujacych wskazowek:

1. Prosz¢ zaznaczy¢ na formularzu, kto byt podstawowym zrédtem informacji - pacjent, opiekun lub zaréwno
pacjent, jak i opiekun.

2. Odpowiedz na kazde pytanie powinna dotyczy¢ okresu obejmujgcego poprzedni tydzien, wlacznie z dniem, w
ktorym uzyskiwane sa te informacje.

3. Wszystkie odpowiedzi musza mie¢ postaé liczb catkowitych (bez potpunktdéw i brakujacych ocen). Jezeli
jakie$ pytanie nie ma zastosowania lub nie moze zosta¢ ocenione (np. w przypadku oséb po amputacji),
nalezy wpisa¢ przy nim BMO (brak mozliwosci oceny).

4. Odpowiedzi powinny odzwierciedla¢ typowy poziom dyskinez i w trakcie rozmowy z pacjentem mozna
postugiwac sie stowami takimi jak ,,zwykle”, ,,na ogot”, ,,przez wickszos¢ czasu”.

5. Do pytan zadawanych przez osobg przeprowadzajaca ankietg dotaczony jest tekst do odczytania (Wskazowki
dla pacjenta/opiekuna). Po odczytaniu tekst mozna rozwijaé i zadawac¢ dodatkowe pytania w oparciu o
docelowe objawy oméwione we Wskazoéwkach dla oceniajacego. Nie nalezy CZYTAC OPCJI OCENY
pacjentowi/opiekunowi, poniewaz zawierajg one terminologi¢ medyczng. Badacz wybierze najlepsza mozliwa
odpowiedz w oparciu o swoj osad medyczny na podstawie wywiadu i pytan dodatkowych.

6. Czes¢ pierwsza skupia si¢ na postaciach plasawiczych i dystonicznych dyskinez stanu ON i nie ocenia
DYSTONII STANU OFF (zob. pdzniej). Ponadto w trakcie catej oceny nalezy przypomina¢ pacjentowi, ze
NIE skupiamy si¢ na samym parkinsonizmie, ani na drzeniu.

7. Jesli na pytania 2-11 (w czg¢$ci 1B) zostanie udzielona odpowiedz odpowiadajgca wartosci punktow wigkszej
niz zero, nalezy si¢ upewnié, ze element testu "czas trwania dyskinez stanu ON" (pytanie 1) odnosit si¢ do
dyskinez, ktore wystepowaly w ciggu minionego tygodnia. Jesli na pytania 13-15 (w cze$ci 2B) zostanie
udzielona odpowiedz odpowiadajaca wartosci punktéw wigkszej niz zero, nalezy upewnic sie, ze element
testu "czas trwania dystonii stanu OFF" (pytanie 12) odnosit si¢ do dystonii, ktdre wystgpowaty w ciggu
ostatniego tygodnia.
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Czes¢ 1A: Dyskinezy stanu ON

Prosze przeczytac to stwierdzenie pacjentowi:

Bede zadawac Panu/Pani pytania na temat dyskinez stanu ON. Jest to medyczny termin okreslajacy
mimowolne prezenie i wyginanie wystepujace w trakcie dobrego dziatania leku
przeciwparkinsonowskiego . Moje pytania i kwestionariusz do wypetnienia w ciggu nastepnych kilku
minut nie dotyczg drzenia ani spowolnienia badz zesztywnienia zwigzanych z samg chorobg
Parkinsona. Chodzi tu o mimowolne prezenie i wyginanie okre$lane dyskinezami stanu ON, Ktore
mozna wigzac z leczeniem farmakologicznym choroby Parkinsona. Nie nalezy wtacza¢ w to kurczéw
wystepujacych wtedy, kiedy leki nie dziatajg lub gdy nie przyjmuje si¢ lekow na chorobg¢ Parkinsona.
Spytam o nie p6zniej. Prosze¢ skupi¢ si¢ jedynie na mimowolnym prezeniu i wykrecaniu
wystepujacych wowczas, gdy dziala lek stosowany w celu kontroli objawow choroby
Parkinsona.

Podstawowe zrédlo informacji:

__Pacjent __Opiekun __Zardwno pacjent, jak i opiekun
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Czes¢ 1.A. DYSKINEZY stanu ON [z wvlaczeniem dystonii stanu OFF]— WYNIK
wypelnia oceniajacy

1. CZAS WYSTEPOWANIA DYSKINEZ stanu ON

Wskaz6wki dla badacza: Nalezy ustali¢ godziny podczas typowego dnia, od przebudzenia si¢ do zasniecia, kiedy
pacjent jest w trakcie dobrego dziatania lekow, a nastepnie godziny dyskinez. Nalezy obliczy¢ procent. Jezeli
dyskinezy wystepuja u pacjenta podczas wizyty w gabinecie, mozna wskazac¢ je jako przyktad dla upewnienia sie,
ze pacjenci i opiekunowie rozumieja, co jest przedmiotem oceny. Mozna rowniez zademonstrowac ruchy
dyskinetyczne, ktore badacz obserwowat wczesniej u tego pacjenta lub typowe ruchy dyskinetyczne u innych
pacjentéw. Z pytania nalezy wylgczy¢ bolesne dystonie wystepujgce wezesnie rano i w nocy.

Wskazowki dla pacjenta [i opiekuna]. Ile godzin w ciagu ostatniego tygodnia zwykle spal/a Pan/Pani w ciagu
doby, prosze wzig¢ pod uwage zaréwno sen nocny jak i drzemki w ciagu dnia ? Dobrze, jezeli spal/a Pan/Pani
__ godz., to znaczy, ze nie spal/a Pan/Pani godz. Z tych godzin, kiedy Pan/Pani nie spal/a, ile godzin
tacznie dziataty leki zazywane na chorobe Parkinsona (godziny dziatania lekow __ )? Czy podczas godzin,
kiedy leki dziataty, wystgpowato mimowolne prezenie i wyginanie? Nie nalezy wigczaé w to wystepujacych
drzenia, jak rdwniez bolesnych kurczéw i spazméw, kiedy nie zazywat/a Pan/Pani lekéw lub kiedy leki na
chorobe Parkinsona nie dzialaty. Spytam o nie p6zniej. Prosze skupi¢ si¢ wylacznie na mimowolnym prezeniu
i wykrecaniu wystepujacych wtedy, kiedy lek na chorobe Parkinsona dzialal. Prosz¢ dodac do siebie
wszystkie godziny, kiedy Pan/Pani nie spat/a i w trakcie ktorych leki dziataty oraz wystgpowato u Pana/Pani
mimowolne prezenie i wykrecanie. Ile godzin _ (nalezy postuzy¢ sie tg liczbg do obliczen).

1. Godziny stanu ON t ie:
0: Stan normalny:  Brak dyskinez y acznie

1: Niewielkie: < 25% stanu ON 2. Godziny dyskinez stanu ON
2: Lagodne: 26-50% stanu ON lacznie

3: Umiarkowane:  51-75% stanu ON

4: Silne: > 75% stanu ON

% dyskinez stanu ON = ((2/1)*100)
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Czes¢ 1 B: Kwestionariusz dyskinez dla pacjenta:

Ten kwestionariusz zawiera pytania na temat wptywu ruchow okreslanych ,,dyskinezami
stanu ON ” na Pana/Pani codzienne czynnosci. Dyskinezy stanu ON to mimowolne
prezenie i wykrecanie wystepujace u pacjentow z chorobg Parkinsona wtedy, kiedy
dzialaja leki, tzn. w stanie dobrego funkcjonowania ruchowego.

Prosze odpowiedzie¢ na pytanie, w jaki sposob dyskinezy wptywaja na Pana/Pani
czynnosci.

Odpowiadajac na te pytania nie nalezy bra¢ pod uwage wplywu innych probleméw na
wykonywane czynnosci.
» Nie nalezy bra¢ pod uwage drzenia bedacego objawem samej choroby Parkinsona.
* Nie nalezy bra¢ pod uwage spowolnienia lub sztywnosci , ktore stanowig objawy
samej choroby Parkinsona
* Nie nalezy bra¢ pod uwage kurczow lub spazméw, ktdre moga by¢ bolesne i
wystepuja, kiedy leki nie dziatajg. Bedzie pdzniej okazja, aby odpowiedzie¢ na
pytania na temat tych problemow.
* Prosze skupi€ si¢ tylko na mimowolnym prezeniu i wykrecaniu wystepujacym
w trakcie dobrego dzialania leku przeciwparkinsonowskiego.

Ta czes¢ sktada sie z 10 pytan. Staramy si¢ omowi¢ wszystkie mozliwe objawy, niektore z
tych pytan moga wigc nie dotyczy¢ Pana/Pani teraz lub kiedykolwiek. Jezeli problem nie
wystepuje u Pana/Pani, wystarczy zaznaczy¢ 0, czyli NIE.

Prosze uwaznie przeczytac¢ kazde pytanie i wszystkie odpowiedzi, zanim wybierze
Pan/Pani odpowiedz, ktdra najlepiej odnosi si¢ do Pana/Pani.

Interesuja nas przeci¢tne lub typowe skutki dyskinez stanu ON w ciggu ostatniego
tygodnia, tacznie z dniem dzisiejszym. Mozna wybrac tylko jedng odpowiedz na kazde
pytanie, prosze wigc zaznaczy¢ odpowiedz, ktdra najlepiej opisuje sposob, w jaki
dyskinezy stanu ON (jezeli wystepuja) wpltywaja na te czynnosci przez wigkszos¢ czasu.

Odpowiadajac prosze wybrac: 0, 1, 2, 3 lub 4, nic wigcej. Prosze nie zostawia¢ zadnych
pustych miejsc.

Lekarz lub pielegniarka moze przejrze¢ z Panem/Panig ten kwestionariusz, ale musi go
wypehi¢ pacjent - samodzielnie lub z opiekunem.
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Kto wypenia ten kwestionariusz (prosze¢ zaznaczy¢ najtrafniejsza
odpowiedz)

__Pacjent _ Opiekun __ Pacjent i opiekun

2. MOWA: Czy w ostatnim tygodniu, w trakcie dzialania lekow na chorobe
Parkinsona, mimowolne prezenie i wykrecanie okreslane dyskinezami stanu ON
zwykle powodowalo u Pana/Pani problemy z mowa? Prosze wzia¢ pod uwage
jedynie skutki dyskinez, nie zas problemy spowodowane chorobg Parkinsona.

0: Stan W ogole nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byly obecne, ale nie zaburzaly mowy.

Niewielkie:

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaly pewne problemy z mowg 1 ludzie od
czasu do czasu prosili mnie o powtdrzenie tego, co
powiedzialem/am.

3: Dyskinezy powodowaty na tyle duze problemy, ze

Umiarkowan probowatem/am unikngé méwienia, kiedy wystepowaty

e: dyskinezy polekowe.

4: Silne: Kiedy wystgpowaty dyskinezy, wigkszo$¢ lub catos¢ moje;j

mowy byta niezrozumiata.

3. ZUCIE 1 POLYKANIE : Czy w ostatnim tygodniu, kiedy dzialaly leki na
chorobe¢ Parkinsona, mimowolne prezenie i wykrecanie okreslane dyskinezami
stanu ON zwykle powodowalo problemy z przelykaniem tabletek lub jedzeniem
positkow? Czy niezbedne bylo przecinanie lub kruszenie tabletek albo
przygotowywanie positkow miekkich, posiekanych lub zmieszanych, aby
unikng¢ zadlawienia? Prosze wzia¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie zas
problemy wywolane chorobga Parkinsona.

0: Stan W ogole nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byly obecne, ale nie przeszkadzaty w zuciu i
Niewielkie: polykaniu.

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaty pewne problemy z zuciem 1

polykaniem, badZ przetykanie trwalo dluzej niz zwykle z
powodu dyskinez stanu ON.

3: Dyskinezy powodowaly na tyle duze problemy, ze staratem/am
Umiarkowan si¢ unika¢ przezuwania i przetykania, kiedy wystepowaty

e: dyskinezy stanu ON.

4: Silne: Kiedy wystepowaly dyskinezy, przezuwanie badz przetykanie

bylo catkowicie niemozliwe.
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4. CZYNNOSCI ZWIAZANE Z JEDZENIEM: Czy w ostatnim tygodniu, w WYNIK

trakcie dzialania lekow na chorobe Parkinsona, mimowolne prezenie i
wykrecanie okreslane dyskinezami stanu ON zwykle powodowalo problemy z
trzymaniem jedzenia i uzywaniem sztu¢cow? Na przyklad czy mial/a Pan/Pani
trudnosci z utrzymaniem jedzenia w rece np. kanapki lub z uzywaniem widelca,
noza, lyzki lub paleczek? Prosze wzia¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie
za$ problemy wywolane choroba Parkinsona.

0: Stan W ogole nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byly obecne, ale nie przeszkadzaty w jedzeniu.

Niewielkie:

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaly pewne problemy z jedzeniem; jedzenie
trwato dtuzej z powodu dyskinez.

3: Dyskinezy powodowaty na tyle duze problemy, Ze staratem/am

Umiarkowan si¢ unikng¢ jedzenia, kiedy wystepowaly dyskinezy.

e:

4: Silne: Kiedy wystepowaty dyskinezy, potrzebowatem/am pomocy
przy wigkszosci lub wszystkich czynno$ciach zwigzanych z
jedzeniem.

WYNIK

5. UBIERANIE SIE: Czy w ostatnim tygodniu, w trakcie dzialania lekéw na
chorobe¢ Parkinsona, mimowolne prezenie i wykrecanie okreslane dyskinezami
stanu ON zwykle powodowalo problemy z ubieraniem si¢? Na przyklad czy
potrzebowal/a Pan/Pani pomocy przy zapinaniu guzikow, zapinaniu/rozpinaniu
zamkow blyskawicznych, wkladaniu i zdejmowaniu ubran czy bizuterii? Prosze
wzia¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie zas problemy wywolane choroba
Parkinsona.

0: Stan W ogdle nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byty obecne, ale nie przeszkadzaty w czynno$ciach

Niewielkie: zwigzanych z ubieraniem sig.

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaly pewne problemy z ubieraniem sig¢; z
powodu dyskinez ubieranie si¢ trwato dtuze;.

3: Dyskinezy powodowaty na tyle duze problemy, ze staralem/am

Umiarkowan si¢ unika¢ ubierania si¢, kiedy wystepowaly dyskinezy.

€.

4: Silne: Kiedy wystepowaty dyskinezy, potrzebowatem/am pomocy przy

wiekszosci lub wszystkich czynno$ciach zwigzanych z
ubieraniem sig.
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6. HIGIENA: Czy w ostatnim tygodniu, w trakcie dobrego dzialania lekow na
chorobe¢ Parkinsona, mimowolne pre¢zenie i wykrecanie okreslane dyskinezami
stanu ON zwykle powodowalo problemy z higieng osobista? Na przyklad czy
potrzebowal/a Pan/Pani pomocy podczas mycia si¢, kapieli, golenia, mycia
zebow lub czesania? Prosze wzia¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie zas
problemy wywolane chorobga Parkinsona.

0: Stan W ogdle nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byty obecne, ale nie przeszkadzaty w wykonywaniu
Niewielkie: czynno$ci zwigzanych z higiena.

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaly pewne problemy z wykonywaniem

czynnosci zwigzanych z higieng; z powodu dyskinez czynnosci
zwigzane z higieng trwaty dtuze;.

3: Dyskinezy powodowaty na tyle duze problemy, ze staratem/am
Umiarkowan si¢ unika¢ czynnosci zwigzanych z higieng, kiedy wystepowatly
e: dyskinezy .

4: Silne: Kiedy wystepowaty dyskinezy, potrzebowalem/am pomocy przy

wiekszosci lub wszystkich czynno$ciach zwigzanych z higiena.

7. PISMO ODRECZNE : Czy w ostatnim tygodniu, w trakcie dzialania lekow
na chorobe¢ Parkinsona, mimowolne pre¢zenie i wykrecanie okreSlane
dyskinezami stanu ON zwykle powodowalo problemy z pisaniem? Prosze
wzig¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie za$ problemy spowodowane
chorobg Parkinsona.

0: Stan W ogoéle nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byly obecne, ale nie przeszkadzaly w pisaniu.

Niewielkie:

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaty pewne problemy z pisaniem; z powodu
dyskinez polekowych pisanie odrecznie trwato dtuze;.

3: Dyskinezy powodowaly na tyle duze problemy, Ze staralem/am

Umiarkowan si¢ unika¢ pisania odr¢cznie, kiedy wystepowaty dyskinezy.

€.

4: Silne: Kiedy wystepowaty dyskinezy, inni nie mogli odczytaé

wiekszosci lub wszystkich napisanych przeze mnie stow.

8. HOBBY I WYKONYWANIE INNYCH CZYNNOSCI: Czy w ostatnim
tygodniu, w trakcie dzialania lekow na chorobe¢ Parkinsona, mimowolne
prezenie i wykrecanie okreslane dyskinezami stanu ON zwykle powodowalo
problemy, kiedy zajmowal/a si¢ Pan/Pani swoimi hobby lub robil/a inne rzeczy
dla przyjemnosci? Prosz¢ wzia¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie za$
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problemy wywolane choroba Parkinsona.

0: Stan W ogole nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byty obecne, ale nie przeszkadzaty w wykonywaniu

Niewielkie: tych czynnosci.

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaty pewne problemy z tymi czynno$ciami;
Z powodu dyskinez stanu ON te czynnosci trwaly dtuze;.

3: Dyskinezy powodowaty na tyle duze problemy, ze staratem/am

Umiarkowan si¢ unikng¢ zajmowania si¢ swoimi hobby lub innymi rzeczami,

e: kiedy wystepowaty dyskinezy stanu ON.

4: Silne: Kiedy wystepowaty dyskinezy, nie bylem/am w stanie

wykonywac¢ wigkszosci lub zadnej z tych czynnosci.

9. CHODZENIE I ROWNOWAGA: Czy w ciagu ostatniego tygodnia, kiedy
dzialaly leki na chorob¢ Parkinsona, mimowolne pre¢zenie i wykrecanie
okreslane dyskinezami stanu ON zwykle powodowalo problemy z rownowagg i
chodzeniem? Prosze wzig¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie za$ problemy
wywolane choroba Parkinsona.

0: Stan W ogdle nie, zadnych problemow.

normalny:

1: Dyskinezy byty obecne, ale nie przeszkadzaly w chodzeniu 1
Niewielkie: utrzymaniu réwnowagi.

2: Lagodne: Dyskinezy powodowaly pewne problemy z chodzeniem.

Dyskinezy powodowaty, ze chodzenie trwato dtuzej, a czasami
wpadatem/am na rzeczy.

3: Dyskinezy powodowaty na tyle duze problemy, ze zwykle
Umiarkowan postugiwalem/am si¢ jakims$ urzgdzeniem pomocniczym (laska,
e: chodzikiem), aby chodzi¢ bezpiecznie bez upadkéw. Z drugiej

strony jednak zwykle nie potrzebowatem/am niczyjej pomocy.
Probowatem/am unika¢ chodzenia, kiedy wystepowaty
dyskinezy .

4: Silne: Kiedy wystgpowaty dyskinezy, nie mogtem/am bezpiecznie
chodzi¢ bez upadkow.

10. MIEJSCA PUBLICZNE | SPOTKANIA TOWARZYSKIE: Czy w ostatnim
tygodniu, w trakcie dzialania lekow na chorobe¢ Parkinsona, mimowolne
prezenie i wykrecanie okreslane dyskinezami stanu ON zwykle powodowalo
problemy w kontaktach z innymi ludzmi lub w miejscach publicznych? Prosze
wzig¢ pod uwage jedynie skutki dyskinez, nie zas§ problemy wywolane chorobg
Parkinsona.

0: Stan W ogodle nie, zadnych problemow.
normalny:
1: Dyskinezy byty obecne, ale nie przeszkadzaty w wykonywaniu
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Niewielkie:
2: Lagodne:

3:
Umiarkowan
e:

4: Silne:

tych czynnosci.

Dyskinezy powodowaly pewne problemy i krepowatem/am si¢
w miejscach publicznych, ale nie unikalem/am spotkan
towarzyskich.

Dyskinezy powodowaty na tyle duze problemy, ze staratem/am
si¢ unika¢ pewnych sytuacji towarzyskich, kiedy wystepowaty
dyskinezy.

Kiedy wystepowaly dyskinezy, nie mogtem/am by¢ z innymi
ludzmi, nawet przyjacidtmi lub krewnymi.

11. SYTUACJE EKSCYTUJACE LUB UCZUCIOWE: Czy w ostatnim
tygodniu, w trakcie dzialania lekow na chorobe Parkinsona, mimowolne
prezenie i wykrecanie okreslane dyskinezami stanu ON, zwykle powodowalo
problemy podczas emocjonalnych rozmow, ekscytujacych filmow lub innych
bardzo stymulujgcych sytuacji? Prosze wzia¢ pod uwage jedynie skutki
dyskinez, nie zas problemy wywolane choroba Parkinsona.

0: Stan
normalny:
1:
Niewielkie:
2: Lagodne:
3:
Umiarkowan
e:

4: Silne:

W ogole nie, zadnych problemow.

Dyskinezy byly obecne, ale nie przeszkadzaly w tych
czynnoS$ciach.

Dyskinezy powodowaty pewne problemy.

Dyskinezy powodowaly na tyle duze problemy, Zze staralem/am
si¢ unika¢ niektorych ekscytujacych sytuacii, kiedy
wystepowaty dyskinezy.

Kiedy wystepowaty dyskinezy, nie mogtem/am pozostawac w
ekscytujacych sytuacjach.

Jesli na pytania 2-11 (w czesci 1B) zostanie udzielona odpowiedz odpowiadajaca
warto$ci punktow wiekszej niz zero, nalezy si¢ upewnic, ze element testu "czas
trwania dyskinez stanu ON" (pytanie 1) odnosit si¢ do dyskinez, ktore wystepowaty w

ciggu minionego tygodnia.
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Cze$¢ 2: Ocena ruchow dystonicznych stanuOFF:

Zarys: Ta czgsé¢ skali ocenia obecnos¢ i wptyw dystonii stanu OFF na aktywnosci pacjenta w zyciu codziennym.
Sktada si¢ ona z czterech pytan. Czgsé 2A przeprowadza oceniajacy. Sktada si¢ ona z jednego pytania
skupiajacego si¢ na czasie, kiedy wystepuja ruchy dystoniczne stanu OFF. Cze$¢ 2B to czgs¢ kwestionariusza
pacjenta obejmujgca trzy pytania na temat wptywu ruchdéw dystonicznych stanu OFF na aktywnosci dnia
codziennego.

Podczas przeprowadzania Czgéci 2A badacz powinien postepowacé wedtug nastepujacych wskazowek:

1.

Odpowiedzi powinny dotyczy¢ okresu obejmujacego poprzedni tydzien, wiacznie z dniem, w ktérym
uzyskiwane sg te informacje.

Odpowiedzi musza mie¢ postac liczb catkowitych (bez potpunktow i brakujacych ocen). Jezeli jakie$ pytanie
nie stosuje si¢ lub nie moze zosta¢ ocenione (np. w przypadku oséb po amputacji), nalezy wpisa¢ przy nim
BMO "brak mozliwo$ci oceny" .

Odpowiedzi powinny odzwierciedla¢ typowy poziom dystonii stanu OFF i w trakcie rozmowy z pacjentem
mozna postugiwac sie stowami takimi jak ,,zwykle”, ,,na ogot”, ,,przez wiekszos$¢ czasu”.

Do jednego pytania, ktore odczytuje oceniajagcy, dotgczony jest tekst do odczytania (wskazowki dla
pacjentow/opiekunow). Po odczytaniu tekst mozna rozwijac i zadawaé dodatkowe pytania w oparciu o
docelowe objawy oméwione we Wskazoéwkach dla oceniajacego. Nie nalezy CZYTAC OPCJI OCENY
pacjentowi/opiekunowi, poniewaz zawierajg one terminologi¢ medyczng. Badacz wybierze najlepsza mozliwa
odpowiedz w oparciu o swoj osad medyczny na podstawie wywiadu i pytan dodatkowych.

Ta czgs$¢ skupia sie na dystoniach stanu OFF i obejmuje ruchy dystoniczne wystepujace wezesnym rankiem
lub nocg, kiedy pacjenci nie zazyli lekdw lub okresy w ciggu dnia pod koniec dziatania leku, kiedy pacjenci
wykazuja objawy parkinsonizmu. W trakcie catej oceny nalezy przypomina¢ pacjentowi, ze skupiamy si¢ tu na
ruchach dystonicznych stanu OFF, nie za$ na samym parkinsonizmie, drzeniach lub dyskinezach stanu ON,
ktore zostaty juz omdwione.

Official MDS Translation | Last Updated November 2, 2021
Copyright © 2020 International Parkinson and Movement Disorder Society (MDS). All rights reserved. 11



Czes$¢ 2 A: Ruchy dystoniczne stanu OFF, kwestionariusz wypelniony przez oceniajgcego.
Prosze przeczytac to stwierdzenie pacjentowi:

Bede zadawac¢ pytania na temat innego typu ruchdw, okreslanego ruchami dystonicznymi stanu OFF.
Interesuja mnie ruchy skrecajace tutowia i/lub konczyn wystepujace wtedy, kiedy leki na chorobg Parkinsona
nie sg zazyte lub nie dziatajg. Taki okres nazywamy stanem OFF. Ruchy dystoniczne stanu OFF sa niekiedy
bolesne i czgsto wystepuja wezesnie rano lub noca, ale czasem takze w innych momentach, kiedy leki na
chorobg Parkinsona nie dziatajg. Moga obejmowac stopy lub palce u ndg, jak rowniez inne czesci ciata. Moje
pytanie i kwestionariusz wypelniony w ciagu nastepnych kilku minut nie dotyczy drzen. Odpowiadajac nie nalezy
rowniez bra¢ pod uwage spowolnienia lub sztywno$ci, ktére stanowig objawy samej choroby Parkinsona. I wreszcie, nie
dotycza one rowniez mimowolnego prezenia i wykrecania okre$lanego dyskinezami, ktore juz oméwiliSmy. Przy tych
pytaniach prosze skupi¢ sie wylgcznie na kurczach lub spazmach zwanych ruchami dystonicznymi_stanu OFF.

(wypelnia oceniajacy) WYNIK

12. Prosze pomysleé o liczbie godzin na dobe w ciagu typowego dnia w ostatnim —
tygodniu, kiedy wystepowala u Pana/Pani sztywnos$¢ i spowolnienie - czy to przed
zazyciem porannych lekow, czy pézno wieczorem, czy tez podczas dnia, kiedy
ustepowaly korzystne skutki dzialania lekdw. W czasie tych okresow, tj. ,stanéw
OFF”, ile godzin lub minut mial/a Pan/Pani kurcze lub spazmy okre$lane ruchami
dystonicznymi stanu OFF?

0 = Nigdy

1 = Mniej niz 30 minut na dobg

2 = Mniej niz 60 minut na dobe

3 = Mniej niz 2 godziny na dobe
4 = Wigcej niz 2 godziny na dobe
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Kwestionariusz dla pacjenta

Czes¢ 2 B: Kwestionariusz dla pacjenta:
WskazOowki:

Ten kwestionariusz zawiera pytania na temat kurczow lub spazméw czyli ruchéw
dystonicznych wystepujacych wtedy, kiedy leki na chorobe Parkinsona nie sg zazyte lub
nie dzialajg. Nazywamy to ,,stanami OFF”. Ruchy dystoniczne stanu OFF sa niekiedy
bolesne 1 czesto wystepuja rano lub noca, ale czasem takze w innych momentach, kiedy
leki na chorobe Parkinsona nie dziataja.

Odpowiadajac na te pytania nie nalezy bra¢ pod uwage wplywu innych probleméw na
wykonywane czynnosci.

* Nie nalezy bra¢ pod uwagg drzenia zwigzanego z samg chorobg Parkinsona.

* Nie nalezy bra¢ pod uwage spowolnienia badz sztywnosci zwigzanych z samag
chorobg Parkinsona.

» Nie nalezy bra¢ pod uwage mimowolnego prezenia i wykrecania tj. dyskinez stanu
ON, ktore juz omowilismy.

» Nalezy skupié sie wylacznie na kurczach lub spazmach, okreslanych ruchami
dystonicznymi_stanu OFF. Na ogél te ruchy wystepuja wczes$nie rano, w nocy
lub wéwczas, kiedy ustepuja korzystne skutki dzialania lekdw
przeciwparkinsonowskich. Niekiedy ruchom dystonicznym towarzyszy bdl.

Ta czg$¢ sklada si¢ z 3 pytan. Staramy sie omdéwi¢ wszystkie mozliwe objawy, wigc
niektore z tych pytan moga nie dotyczy¢ Pana/Pani teraz lub kiedykolwiek. Jezeli problem
nie wystepuje u Pana/Pani, wystarczy zaznaczyc¢ 0, czyli NIE.

Prosz¢ uwaznie przeczyta¢ kazde pytanie i wszystkie odpowiedzi, zanim wybierze
Pan/Pani odpowiedz, ktora najlepiej odnosi si¢ do Pana/Pani.

Interesuje nas przecigtny lub typowy wplyw ruchow dystonicznych stanu OFF w ciagu
ostatniego tygodnia, z dniem dzisiejszym wiacznie. Mozna wybra¢ tylko jedng odpowiedz
na kazde pytanie, prosz¢ wigc zaznaczy¢ odpowiedz, ktéra najlepiej opisuje, co moze
Pan/Pani robi¢ przez wigkszos¢ czasu.

Odpowiadajac proszg wybrac: 0, 1, 2, 3 lub 4, nic wigce;.

Prosze nie zostawia¢ zadnych pustych miejsc. Lekarz lub pielegniarka moze przejrze¢ z
Panem/Panig ten kwestionariusz, ale musi go wypetnié¢ pacjent - samodzielnie lub z
opiekunem.
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Kto wypelnia ten kwestionariusz (prosze¢ zaznaczy¢
najtrafniejsza odpowiedz)
__Pacjent __ Opiekun __ Pacjent i opiekun

13. WPLYW KURCZOW LUB SPAZMOW OKRESLANYCH RUCHAMI
DYSTONICZNYMI STANU OFF (BEZ UWZGLEDNIANIA BOLU) NA
CODZIENNE CZYNNOSCI. Czy w ciagu ostatniego tygodnia wystapily
kurcze lub spazmy okreslane ruchami dystonicznymi stanu OFF, bez
uwzgledniania bolu?

0: Stan normalny: W ogole nie.

1: Niewielkie: Ruchy dystoniczne stanu OFF wystepowaly, lecz nie
zaktocaty moich codziennych czynnosci.

2: Lagodne: Ruchy dystoniczne stanu OFF powodowaly pewne

problemy; z powodu dystonii stanu OFF pewne
czynnosci trwaty dluze;.

3: Umiarkowane: Ruchy dystoniczne stanu OFF powodowaty problemy
na tyle powazne, ze unikatem/am wykonywania tych
czynnosci, kiedy wystepowaly ruchy dystoniczne stanu
OFF.

4: Silne: Kiedy wystepowaty ruchy dystoniczne stanu OFF, nie
moglem/am wykonywa¢ wielu czynnoSci.

14. WPLYW BOLU WYWOEANEGO RUCHAMI DYSTONICZNYMI
STANU OFF NA CODZIENNE CZYNNOSCI: Przecietnie w ciagu tego
ostatniego tygodnia, jezeli wystepowaly kurcze lub spazmy okreslane
ruchami dystonicznymi stanu OFF, czy bol ograniczal Pana/Pani

czynnosci?

0: Stan normalny: Wecale nie, nie miatem/am bolu powodowanego
ruchami dystonicznymi stanu OFF.

1: Niewielkie: Miewatem/am bol powodowany ruchami
dystonicznymi stanu OFF, ale nie ograniczal on moich
czynnosci.

2: Lagodne: Bol wywotany ruchami dystonicznymi stanu OFF

powodowat pewne problemy; z powodu bolu
wywotanego ruchami dystonicznymi stanu OFF pewne
czynno$ci trwaty dhuze;j.

3: Umiarkowane: Bol wywotany ruchami dystonicznymi stanu OFF
powodowat tak wiele probleméw, ze unikatem/am
robienia pewnych rzeczy, kiedy wystepowat bol
wywotany ruchami dystonicznymi stanu OFF.

4: Silne: Z powodu bolu wywotanego ruchami dystonicznymi
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stanu OFF nie mogtem/am wykonywac¢ wielu
czynnosci.

15. BOL DYSTONICZNY: Przecietnie w ciagu ostatniego tygodnia, na ile WYNIK

silny byl bol wywolany kurczami lub spazmami w trakcie wystepowania
ruchow dystonicznych stanu OFF? -

0: Stan normalny: Nie wystepowat bol.

1: Niewielki: Lagodny bol lub dyskomfort.

2: Lagodny: Umiarkowany bol i dyskomfort.
3: Umiarkowany: Powazny dyskomfort.

4: Silny: Straszliwy bol.

Jesli na pytania 13-15 (w cze$ci 2B) zostanie udzielona odpowiedz odpowiadajgca wartosci
punktow wigkszej niz zero, nalezy upewnic¢ sig, ze element testu "czas trwania dystonii stanu
OFF" (pytanie 12) odnosit si¢ do dystonii, ktéra wystepowata w ciggu ostatniego tygodnia.
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Czes¢ 3. OBIEKTYWNA OCENA INWALIDZTWA WYWOLANEGO DYSKINEZAMI
Wskazowki dla oceniajacego. Ta czes¢ obejmuje obserwowanie pacjenta lub obserwowanie
nagrania wideo pacjenta podczas wykonywania czterech czynnosci codziennego zycia.

+  Oceniane bedzie UPOSLEDZENIE na podstawie lacznego wyniku oceny natezenia dyskinez
(podanie ogolnego wyniku wedlug czesci ciala, uwzgledniajacego ruchy mimowolne,
zaréwno dyskinezy plasawicze, jak i dyskinezy dystoniczne) podczas kazdej czynnoSci.

« INWALIDZTWO bedzie oceniane na podstawie wyniku oceny wplywu dyskinez na
wykonywanie kazdej z tych czynnosci.

* Nastepnie nalezy wzia¢ pod uwage roznorodne typy stwierdzonych dyskinez i oceni¢, jaka
forma dyskinez dominuje.

« Ostateczny wynik oceny UPOSLEDZENIA dla kazdej cze$ci ciala bedzie NAJWYZSZYM
wynikiem dla tej czeS$ci ciala zaobserwowanym podczas tych czterech czynnosci. Najwyzszy
wynik nalezy wprowadzi¢ do arkusza danych.

*  Wynik INWALIDZTWA jest wpisywany dla kazdej z tych czterech czynnosci.

* Podczas oceny nalezy pomina¢ trudnosci wywolane parkinsonizmem.

Wskazowki dotyczace prowadzenia badania lub ogladania nagrania wideo.

Komunikacja stowna: Prosze poleci¢ pacjentowi, aby spojrzat na oceniajacego (lub w kamere) i opisat
obrazek (zalecamy rysunek Ztodzieja Ciasteczek, lecz mozna postuzy¢ si¢ innymi). Nalezy oceni¢
zaburzenia komunikacji na podstawie oceny zdolnosci utrzymania kontaktu wzrokowego, tempa
wypowiedzi i wymowy stow oraz zaburzenia uwagi uczestnika i stuchacza wywotane ruchami
mimowolnymi. Nalezy pomina¢ dyzartri¢ wywolang parkinsonizmem.

Picie z kubka: Nalezy poprosi¢ pacjenta, aby podniost dominujaca regka kubek o objetosci ok. 120 ml
napeliony woda do wysokos$ci 1 centymetra od brzegu, zblizyl go do ust, wypit zawartos¢ 1 odstawit
kubek na stot. Prosze poming¢ bradykinezj¢ oraz drzenie wywotane parkinsonizmem.

Ubieranie si¢: Nalezy poprosi¢ pacjenta o wlozenie fartucha laboratoryjnego i zapigcie trzech guzikow,
nastepnie rozpigcie guzikow 1 zdjecie fartucha. [Nalezy przeznaczy¢ na to do 60 sekund]. Prosz¢ poming¢
bradykinezj¢ oraz drzenie wywotane parkinsonizmem.

Poruszanie si¢: Nalezy poprosi¢ pacjenta, aby wstat z krzesta, przeszedt 5 metrow, wrocit na miejsce i
usiadl z powrotem na krzesle. Prosz¢ pomina¢ drzenie i bradykinezj¢ wywolane parkinsonizmem.
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Skraocony protokot nagrania video dla oceny ruchow mimowolnych

SKALA NATEZENIA: UPOSLEDZENIE (CZESC 3)

0= Brak dyskinez

1= Watpliwe lub tagodne dyskinezy

2= Umiarkowane dyskinezy z ruchami, ktore nie przeszkadzajg i nie zaktdcajg ruchow dowolnych

3= Cigzkie dyskinezy, ktore zakldcaja, lecz nie uniemozliwiaja przybieranie pewnych postaw i wykonywanie ruchéw dowolnych
4= Uposledzajace dyskinezy, ktore uniemozliwiaja przybieranie pewnych postaw i wykonywanie ruchéw dowolnych

UPOSLEDZENIE - WYNIK Komunikacja stowna Picie Ubieranie sie Poruszanie sie Najwyzszy wynik

TWARZ (16)
SZYJA @17
PRAWE RAMIE/BARK (18)
LEWE RAMIE/BARK (19)
TULOW (20)
PRAWA NOGA/BIODRO (21)
LEWA NOGA/BIODRO (22)

SKALA INWALIDZTWA (CZESC 4)
Komunikacja slowna
0=Nie stwierdzono dyskinez
1=Dyskinezy obecne lecz nie zaklocajg komunikacji
2=Dyskinezy zaklocaja komunikacje, lecz pacjenta mozna w petni zrozumieé¢
3=Dyskinezy zaktdcaja komunikacje w takim stopniu, ze cz¢$¢ komunikacji jest niezrozumiata, ale ogolnie tresci s zrozumiale

4=Dyskinezy zaktdcajg catosciowe zrozumienie komunikacji (23)
Picie z kubka
0=Nie stwierdzono dyskinez
1=Dyskinezy sg obecne, lecz nie wptywaja na wykonanie tego zadania
2=Dyskinezy wptywaja na sprawne wykonanie zadania, ale nie powoduja rozlewania ani rozchlapywania
3=Dyskinezy wplywaja na wykonanie zadania w taki sposob, Ze pacjent rozlewa kilka kropli wody
4=Dyskinezy wplywaja na wykonanie zadania w taki sposob, ze pacjent rozlewa wigcej niz kilka kropli, ew. dyskinezy
wywolujg kaszel badz dtawienie si¢ (24)
Ubieranie si¢
0=Nie stwierdzono dyskinez
1=Dyskinezy sa obecne, lecz nie przeszkadzaja w ubieraniu si¢ i nie spowalniajg go
2=Dyskinezy wplywajg na sprawne wykonywanie czynnosci, lecz wykonywanie jej jest spowolnione najwyzej minimalnie
3=Dyskinezy zaklocaja i spowalniaja wykonywanie czynnosci, lecz ubieranie si¢ zostaje zakonczone w ciagu 60 sekund
4=Dyskinezy uniemozliwiaja wykonanie zadania w ciagu 60 sekund (25)
Poruszanie sie
0=Nie stwierdzono dyskinez
1=Fagodne dyskinezy sa obecne, ale nie zmieniaja typowej synchronizacji lub tempa ruchu
2=Dyskinezy sa obecne i zmieniaja normalne tempo wstawania, siadania lub chodzenia, lecz tacznie nie
spowalniaja wykonywania czynnoS$ci
3=Dyskinezy sa obecne i zaklocaja lub znieksztatcajg wstawanie, siadanie lub chodzenie; wykonywanie tych
czynnosci jest spowolnione; pacjent jest w stanie wstac i chodzi¢ bez bezposredniego zagrozenia upadkiem
4=Dyskinezy uniemozliwiaja bezpieczne chodzenie bez pomocy (26)
Uwzgledniajac wszystkie powyzsze czynnosci:
U pacjenta sa widoczne: (zaznaczy¢ wszystkie Dyskinezy stanu ON Ruchy dystoniczne stanu OFF Stan przejsciowy (bez wyraznych
wlasciwe odpowiedzi) dyskinez stanu ON , czy stanu OFF) Brak dyskinez oraz ruchéw dystonicznych
Jakie ruchy byly widoczne? (prosz¢ zaznaczy¢ Ruchy plasawicze Ruchy dystoniczne Inne
wszystkie typy)
Dominujacy typ dyskinez to (prosze zaznaczy¢ jeden) Ruchy plasawicze Ruchy dystoniczne Inne
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Ujednolicona skala oceny dyskinez (UDysRS) - tabela wynikdow

A. Dane z wywiadu Wynik | B. Dane obiektywne na podstawie | Wynik

badania neurologicznego

1. Czas wystgpowania dyskinez stanu 16. Twarz

ON

2. Mowa 17. Szyja

3. Zucie i potykanie 18. Prawa k. gérna: reka/ramie/bark

4. Czynnosci zwigzane z jedzeniem 19. Lewa k. gérna: reka/ramie/bark

5. Ubieranie si¢ 20. Tutéw

6. Higiena 21. Prawa k. dolna: stopa/noga/biodro

7. Pismo odreczne 22. Lewa k. dolna: stopa/noga/biodro

8. Hobby i wykonywanie innych 23. Komunikacja stowna

czynnosci

9. Chodzenie i rownowaga 24. Picie z kubka

10. Miejsca publiczne i spotkania 25. Ubieranie sig

towarzyskie

11. Sytuacje ekscytujace lub 26. Poruszanie sie

uczuciowe

12. Czas wystepowania ruchow
dystonicznych stanu OFF

13. Wptyw ruchow dystonicznych
stanu OFF na codzienne czynnosci
(bez uwzgledniania bolu)

14. Wplyw bdlu wywolanego ruchami
dystonicznymi stanu OFFna codzienne
CZynnosci

15. Bol dystoniczny

Suma punktow (A) Suma punktow (B)

WYNIK SKALI UDysRS (suma punktéw = A + B):
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