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Mili priatelia, ¢lenovia
Ligy proti reumatizmu -
Klubu Bechterevikov!

Pévodne sme vés cheli prekvapit nafou novu modernou
elektronickou formou komunikacie a zaslat vam novy
online Easopis - Newsletter Bechterevik, v ktorom vam
budeme prinasaf stale nové a aktualne informacie.

Gabriela Dabenini
Predsednitka LPRe - Klub
Bechterevikov

Situacia sa v3ak v poslednjch mesiacoch a diioch neotakavane zmenila a tito forma
komunikicie cez mobily a potitaze je uZ teraz nevyhnutnostou. Som prete velmi rada, e sme
pripraveni a méZeme sa takto s vami spojit a reagovat na v3etky vase pripadne otizky a
podnety.

Obsah pruého Eisla Newslettera sme prispasobili a] aktuine situscil tykajice] sa ochorenia
COVID 19, ktord v ns vietkjch vyvoldva ebavy a neistoty, predovietkym, ak sa dotyka nas
pacientov s chronickym cchorenim. Prinasame vam preto aj odportéania reumatoléga
MUDr. Juraja Semantika... Ako 5a hovori, kaZda minca ma dve strany a aj my mozeme z nasej
domace] izolécie a karantény vyfaZit pre nas nieco pozitivne. VZetci dobre vieme, Ze pre
pacientov s Bechterevovou chorobu Je najdéleitej3ie pravidelné cvicenia, rehabilitacia a
pohyb. Mame teda &as intenzivne a pravidelne sa venovat a nautit sa odpordiané cviky,
ktoré pre vés v edukanych videach uz minuly rok pripravila fyzioterapeutka Eva Burinovd z
sttty fyzioterapie. balneoldgie a lietebnej rehabilitdcie nr Univerzite Cyrila o Metoda

v Trnave. PrinSame vim s fiou aj rozhovor a prelink na je] vides.

Prijemné Zitanie!
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Odporiiéanie pre pacientov

Aktualne odpor(cania europskej reumatologickej spolo€nosti
neodporucaji preru3ovat alebo redukovat imunosupresivnu liecbu
uzivanu pri reumatickych ochoreniach, ak na to nie je iny Specificky dévod.
Nadalej platf, Ze v pripade zavaZnej infekcie je potrebné lietbu vysadit a
kontaktovat svojho reumatoléga.

Je potrebné dodrZiavat zname preventivne opatrenia ako nose
Jjednorazovych rukavic, Easté umyvanie rik. vyhybanie sa miestam s
vysSou koncentraciou ludi a pod.

0 efekte infekcie SARS-CoV2 na ludi uZivajcich biologicku liecbu je zatial
este velmi malo dat na nejaké iné odporaéanie ako je uvedené.

MUDF. Juraj Semantik z Univerzitnd nemocnica L Pasteura Kosice.

Néjst motivaciu na pravidelné cviéenie nie
je l'ahké... mam na to 4 finty!

Bechterevova choroba sa mi do Zivota vpliZila uz na vysoke] 3kole. Najprv nendpadne, ako
bolest vystrelujiica do nohy, potom intenzivnejsie, v podobe bolavych, zapalenych Elenkov.
urputne] bolesti panvy... Bolest kibov sa prestvala z miesta na miesto, ako host. ktorého
vyhodite dvermi a vrati sa oknom. Zapaly kibov sa bezne lietia nesteroidnymi
antireumatikami, pre laika sa to méze zdat ako 5tyl pokus - omyl. Ako som sa neskér
dozvedela od lekarov, takyto ostry néstup ochorenia nie je zvyZajny, vie postupovat aj
pomalzie. No vlastne mi to urychlilo stanovenie diagnézy: DNA test potvrdil pritomnost
antigénu HLA B27, ktory e typickym priznakom ankylozujuce] spondylitidy. Casom sa
ukazalo, e som vhodnou .kandidatkou” na biologicki lietbu.

Priznévam sa, moderne] biologicke] lietby som sa bala. A velmi. Informaci bole mélo - a tie,
ktoré som nasla na zahraniénych férach, boli od pacientov, ktori sa chceli postaZovat. Na
Slovensku som sa nevedela spojit s pacientom uZfvajcim biologickd liegbu... A] to ma
motivovale zapojit sa do vzniku Klubu Bechterevikov. Nech konetne mame priestor na
vjmenu informacii, skisenosti z prvej ruky. od ludi, ktori 2ij v rovnakej, slovenskej realite.

Mne biclogicka lieba pomohla. Citim obrovsky rozdiel v tom, Ze obas sa sice citim slabs, ale
Zjem takmer ako zdravy Zlovek. Mam précu, Kiby a Slachy obgas bolia, no nie tak velmi, ako
predtym. Moja najvatsia vzva je - udrat si sebadisciplinu v pravidelnom cviceni.

Nie kaZdj Je nastaveny na cvidenie sim a doma. Patrim medzi ludi, ktorf uprednostiiujd
skupinové cvicenia, v kolektive, ktory Eloveka este viac nabije pozitivnou energiou. Takych
prilezitosti viak v mojom meste nie je vela. Ako sa teda motivovat na cvitenie? A to a] potas
dn, ked' mam menej energie, vela prace alebo hodi 3] vtedy, ked pocasie nenabada na dobré
naladu?



Osved¢ili sa mi tieto triky

Hudba
Pokojné dychové cvienia v tichu st fajn. ale dychat sa d4 aj popri hudbe a ak si vyberiem ,ti
moju”, mam energiu 3] na dal3ie cviky.

Pekné oblecenie

Znie to ako marnivost, nato si kupovat Stylové leginy a pekné Sportové tricko & 3portova
podprsenku, ked doma sa da cviéit aj v starjch teplakoch? Odpoved je jednoducha, slovami
médnej ikony Inés de la Fressange - Dobry pocit zo seba spotiva aj v tom, Ze sa citime pekné
vtom, £o mame na sebe. Nejde len o pohodinost oblefenia - hocita je prvorada. Zlezi aj na
pocite. Ze 50 Zportovjm obletenim si na seba obliekam sebavedomie a disciplinu
Sportovkyne. V objvacke sa tak trochu menim na Zenu, ktora si chce siahnut na medailu,
zdolat prekazku, prekonat sama seba.

Casovai
Ten mi pripomenie, Ze vEetko m4 svoj &as. Aj praca, aj oddych, a aj z3bava s priatelmi a
rodinou. Bez discipliny to nejde.

Pripraveny repertoar cvikov alebo video.
Nech mam zmenu. Takto maZem v pondelok okrem chrbtice cvitit ruky, v utorok dam
Speciine cviky na panvu a v stredu zase na nohy. MaZem si sledovat, ako to moje telo zvldda
3 utit s2 sama na sebe.

€0 vam pomaha udrzat si motivaciu na pravidené cvizenie? Aké cvitenia Vam najviac
pomahajii? Odkial Zerpate? A to ndm dajte vediet na Facehookove] stranke Klubu
Bechterevikov!

VaZa Gabriela Dabenini

Radi fyzioterapeutka s Eva Durinovd z tnstititu 6gie o liecebnej rehabilitdci
na Univerzite Cyrila a Metoda v Trnave
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Hybat sa, cvi¢it a odhodit velké vankuse...

Pri liebe Bechterevovej choroby je jednou z najpodstatnejiich veci pravidelné a Zasté

i Z vlastnej skisenosti viak pozname. Ze to nie je také jednoduché. Ked bolest
kibov Eloveka dohnala do ambulancie, nema velmi vélu cviit. A ked bolest
uZ prestala, potrebuje zasa motiviciu, aby sa do cvicenia vébec pustil. Aké si vase

! T e acientmi 2 pact ;
Iste, bolest je subjektivny pocit, kaZdy pacient ju preZiva inak a pristupuje k svojmu ochoreniu
individusine. No v pripade tohto ocharenia vat3a plati, Ze pacienti po cviteni pozoruji
znizenie bolesti a zlepenie pohyblivosti. A préve preto méze byt pre nich bolest aj
motivaénjm faktorom k pravidelnému cviceniu. Este pogas méjho vysokogkolského tidia
fyzioterapie na Karlove] univerzite som absolvovala semestrainu prax v Reumatologickom
istave v Prahe. Vtedy pacienti pravidelne cvidili v skupinich, dvakrét tyfdenne po 45 mind.
Dodnes s vdakou spominam na tito skisenost, pacienti cvidili s radostou, panovala tam
vjborna atmosféra! A tak aj teraz mojim Etudentom radim, aby wuZili potencial pacienta. To
znamens, aby v zaiatoznom 3tadiu ochorenia, ked este chrbtica nie je natolko stuhnuta &
deformovana, nautili pacientov cvitit pestro, zvolili viaceré vjchodiskové polohy, pripadne aj
naroénejie cviky tak, aby to pacientov bavilo a mali ozajstnj pocit, Ze na sebe pracuju

Zo svojich skiisenosti maZem potvrdit, Ze vacinou si skutone motivovani... Napriklad
profesionalny hasié, ktory musel podstupovat testy fyzicke] vykonnosti v rmci povelania.
pravidelne cviiil nautend zostavu na udrZanie pohyblivosts chrbtice a vykennosti. Dalsi
pacient so sedavjm zamestnanim, si dal doma namentovat rebriny... Samozrejme, stretla
som sa a] s takymi, ktorf necvicia vébec.

Mimochodom, st v disciplinovanesti rozdiely medzi muZmi a Zenami, pokial
o pravidelné cvitenie?

Nemam pocit. Ze by medzi pohlaviami boli v temto zmysle rozdiely. Pocas praxe som sa
stretla s prevahou pacientov - muZov. Vidy viak vietko zavisi od konkrétneho Eloveka.

Aky typ cvi€enia je podia vds najdbleZitejsi? Ak mame prave lenivejie obdobie, €o je
minimum, ktoré by sme mali kazdy defi absolvovat?

NajdblezitefSie 50 cviky. ktoré udrzuji pohyblivost chrbtice a zabrafiuji je] deformitam ako aj
udrgujii pohyblivost korefiovych kibov, éiZe bedrovyich a ramennych kibov, pripadne dychové
cuienia. Cvitenie nemusi trvat dlho - napriklad celd hodinu. Zalei na jeho efektivnostia ta
sa da dosiahnut vyberom vhodnych cvikov.

Dobrou sprévou pri tejto diagnéze je. Ze Bechterevova choroba neskracuje dizku
Zivota. O te viac by nim malo zileZat na tom, aby sme ho prefili kvalitne - a cvitenie
ném v tom méie vjrazne pomact. Z vaSich skisenosti, si ludia s tjmto ochore;
dobri Sportovei a Sportovkyne?

Nemézem vo vieobecnosti trdif, fe s dobri Sportovd & Sportovkyne, ale zvacsa naozaj
majd pozitivny vztah k pohybu a dobre sa s nimi spolupracuje.

Hoverili sme o najzakladnejSich cvikoch, ktoré by mali byt dennym ritualom. Sa
niektoré Sporty alebo cvigenia, ktoré naopak nie sii vhodné? (a ak 4no, &im podobnym
sa dajii nahradit?

Treba sa vynybat nevhodngm partom ako su naprikiad vietky kontaktné Sporty (karate,
judo, z&pasenie, dvihanie taZkych zavaZi) a z dovedu tvrdjich doskokov aj niektorym loptovim
hr&m (hadzana, basketbal.... Medzi vhodné pohybové aktivity a Sporty patria napriklad tajel.
plévanie... Hlavne &tyly znak a kraul. A pomaha tief cvicenie vo vode, pripadne Sporty

s rotaénou Zlozkou ako gelf a tenis, bicyklovanie, lyzovanie na bezkach, chédza s palickami -
nordic walking alebo posiliiovanie s fahkymi Zinkami...

Pre Bechterevovu chorobu je typické zhrbené drZanie tela. Je to nevyhnutnest alebo sa
mu da zabrénit?
Pohybova lietba méze spomalit alebo oddialit ankylézu (tuhnutie) chrbtice a posobit tiez
proti kyfotizécii (zvyenému zakriveniu, ohnutiu) hrudnej chrbtice. Pomaha znizit bolest.
udriovat a zlep3it pohyblivost chrbtice, hrudnika, korefiovjch kibov, dychovjch exkurzii. Dalej
pomaha zvySit svalovi silu. SnaZi sa ovplyvnit svalové dysbalancie, udrzat a zlepsit celkova
kondiciu pacienta a ma pozitivny vplyv na psychiku ako a] kvalitu Zivota pacienta.

Je nieo, Eo by ste ludom trpiacim toute chorobu zvI4St cheeli zdéraznit alebo
prizvukovat?

pravidelne cuitt, pretoze pohybova lietba a aktivny pohyb predstavujd pre nich celoZvotni
nutnost. Pri véasnom stanoveni diagnézy a dedrdiavani spomenutych opatrent je ich Zivotna
a pracovna perspektiva priazniva, 70 - 75 % pacientov e aktivnych s dobrou pracoviiou
prognozou.

Aké dalSie névyky je podra vas dobré si osvojit?

Pacient by mal spat na rovnom nepoddajnom Izku iba s malym vankdSom pod hiavou.
Nemal by dihodobo zotrvavat v jedne] palohe ako naprikiad sed, stoj, uprednostfiovat
dynamické aktivity pred statickymi. Precvitovat hlavne chrbticu, najma tie Casti, kde je eSte
ako tak zachovana pohyblivost a snazit sa ju €o najdihsie udrzat. Treba precviéovat zakiony,
rotécie, Gklony.

Toto achorenie vie vraj najviac potrapit v noci alebo rano. Pamaze v tom cvigenie?
Ano, ide o zipalovy typ ochorenia, pocituji bolest aj v noci a rano sa budia s pocitom
stuhnutosti. Na zaklade tejto skutocnosti je vnodné rano zaradit skér cvigenia streingove,
"na razhéhanie” a zaisenia stuhnutosti (5 - 10 mindh. ostatmé cuiku 7aradif do rastaw <karv




poobedfajzich hodindch, ked je bolest najmensia.

Pozriet cvifebné vided

Urcenie definitivnej diagnézy trva
7 — 8 rokov

Najrychlefia diagnostick institiicia na svete je vrof cakdrefi u lekdra. Staci si chyilts posediet
a pacienti sediaci okolo hned urcio, ¢o vim je. A obéas oj poradia, akd je najlepsia liecba, ved
predsa pomohia susedke, Svagrovi alebo samotnému prisediacemu pacientovi & pacientke. Stéva
5610 o] v éakdriiach reumatoldgie? Odpovedd reumatol6g MUDY. Juroj Semandik 2 Univerzitne]
nemocnice L. Posteura Kosice.

Prichadzaji aj k vam pacienti s vlastnym predbeZnym urenim diagnézy? Napokon,
pre ludi s Bechterevovou chorobou je typické zviastne drzanie tela...

Ano, niekedy sa to stava, ale skér v menZom potte. Pacientl &asto prichadzaj v rami
vyzetrovacieho procesu pri bolestiach chrbta alebo pre nilez na zobrazovacich metédach,
ktory by mohol svedtit o danem ochoreni, Specifické drzanie tela u sa u pacientov

s ankylezujiicou spondylitidou (AS) wywija aZ dihjch rokoch trvania choreby a vznika
vdésledku "tuhnutia” a poruchy funkcie chrbice. V tejto suvislosti je délezité spomenut
moderny koncept takzvanej non-radiograficke] spondyloartritidy (nr-axSpA). Hlavnym
rozdielom medzi kiasickou AS (Bachterevovou chorobou) a non-radiografickou
spondyloartritidou je, e pri AS pozorujeme zmeny aj pri obyZajnem RTG vyZetrent
sakroiliakalnych kibov (ide o kiby krizoveu kostou a panvou). Pri nr-axSpAzmeny vidno iba na
magnetickej rezenancil a len u priblizne jednej patiny pacientov sa v priebehu ochorenia
abjavia zmeny aj na klasickom RTG.

s akymi tazkostami prichadzaji ludia, u ktorych sa nakeniec naczaj potvrdi diagnéza
Pacienti zvyéajne prichadzajd pre bolesti dolne] asti chrbta a oblasti sedacich svalov, niekedy
pre opakujtice sa otné zapaly s pozitivitou HLAB27. Niekedy prvym priznakom ochorenia
byvaj(: opakujice sa opuchy kolien v mladem veku, ked bjvajti pripisované pretazeniu pri
Sporte alebo ako nsledok trazu. Bolest kibov u pacientov su zvyZajne charaktery takzvane]
"zapalove] bolesti", o znamené, Ze sa objavuji v pokoji, s rozcvitenim sa lepsia a pacienta
obtaZujd hiavne nadranom.

Ak dlho trva uréenie definitivnej diagnézy?
Podla viacerych Stadii je priemerny tas do urcenia definitivnej diagn6zy az 7 - 8 rokov. Je to
dané hlavne vysokym vyskytom bolestf chrbta z injich, nezapalovych pricin a tieZ tym, Ze ako
to v Zvote Uz byva, ani charakter tazkost] pacienta nie e vzdy .ako z knizky". V pripade
typickjch tazkostl, respektive ak sa na dand diagnézu mysli, sa da k diagnéze dopracovat aj
2a niekolko tjZdiiov. Zévisi to aj od destupnosti terminov na jednotiivé vyetrenia.

isle Newslettera.

Cely rozhovor si budete mbct precitaf v 2.
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