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Zivot s ,bechtérevem"

Jedno z nejvétsich lidskych trapeni predstavuje, klademe-li si ¢asto a opakované otazky,
na néz si ale nedovedeme a ¢asto ani nemudzeme odpovédét. Pokud se tak déje v souvis-
losti s nemoci, at uz nasi nebo prislusnikd rodiny ¢i pratel, byva proces nezodpovézenych
otazek zvlasté pallivy.

Tato kniha odpovida na mnohé z otazek, které vyvstavaji v souvislosti s Bechtérevovou
chorobou (ankylozujici spondylitidou). Ptipravily ji autorky velice povolané! Vychazeji totiz
nejen z nejnovéjsich teoretickych poznatkd, ale také z praktickych zkusenosti, nebot obé
se uz roky, jedna jako lékarka, druha jako fyzioterapeutka, vyznamné a Uspésné specializuji
pravé na lécbu pacientl - bechtérevik(.

Jedinec¢nou znalost a dlouholetou zkuSenost uplatnily pfi tvorbé textu, ktery prinasi -
v mife dosud nevidané - a co mozna komplexni, vyjime¢nou sumu poznatkd, rad, dopo-
ruceni. Jakmile se do publikace zaltete, najdete urcité mnoho odpovédi na otazky, které
si, coby bechtérevici ¢i jejich blizci ¢i pratelé, kladete.

At uz o nemoci nic nevite nebo s ni uz roky Zijete, zcela jisté (coz stvrzuji osobné) se
uzite¢né zorientujete, poucite. Nové nabyté védomosti mlZzete vyuzit v aktivnim pfistupu
k nemoci,a shledat tak velmi brzy jejich zasadni hodnotu. Budete také moci presnéji kon-
zultovat se viemi odborniky, ktefi o Vas spolecné pecuji. Myslim, Ze budete s to vyslovit
se o svych starostech, problémech zasvécenéji, exaktnéji — lékar, fyzioterapeut a jini Vam
proto lépe porozuméji, coz je potfebny krok ke zdarné terapii.

Kniha, podle mého, Vas velice dobfe zpravi o nespoctu okolnosti, které se k nemoci
vazou. Pfedpokladam, ze snizi VaSe obavy, neméli byste ale nikdy zapominat, ze hodné
pro své zdravi mizete ucinit pravé a jediné Vy!

Casem zjistite, ze diky pravidelnému cvi¢eni mGzete pravdépodobné dospét k tomu,
Ze nebudete za svymi vrstevniky zaostavat ani fyzicky, dokonce je, myslim, mdzete, diky
dlouholetému, vytrvalému cviceni, v lecems i kondi¢né predcit.

Jak se v knize mimo jiné dozvite, terapie ankylozujici spondylitidy je mnohostranna
a stale ucinnéjsi. Obecné plati, ze stav a schopnosti nemocnych jsou mnohem lepsi, nez,
feknéme, pred pouhymi dvéma desitiletimi, natoz tfeba pred pulstoletim...

Ano,Zivot s ,bechtérevem® je slozitéjsi. U vétsiny z Vas ale prohloubi empatii a pfinese
i jiné tuze dobré vlastnosti,schopnosti, dovednosti. Pamatujte, Ze nikdy nebudete mit de-
finitivné vyhrano, ale nikdy ani prohrano! Zivot s ,bechtérevem” mdze byt plodny, krasny
a bohaty. | to si troufam, z vlastni zkuSenosti Fici. Kniha Vam k tomuto cili, domnivam
se, mize hodné pomoci.

PhDr. Rudolf Drmola




Predmluva

Ankylozujici spondylitida je chronické,zanétlivé, revmatické onemocnéni postihujici pater,
klouby, Slachy, ale i fadu mimoskeletalnich organd, které postihuje az 1 % populace.Jde
0 zavazné onemocnéni, které vyrazné zhorsuje kvalitu Zivota svych nositell a pfi pretr-
vavajici aktivité mlze vést k vyraznému funkénimu zhorseni, disabilité, ztraté zaméstnani
a dokonce muze zkracovat délku zZivota svych nositeld. Poslednich 20 let pfineslo vyrazny
pokrok v pochopeni patogeneze tohoto onemocnéni a do praxe byly uvedeny biologické
Léky, které jako prvni Gcinné potlacuji aktivitu onemocnéni ve viech jeho aspektech. Nic-
méné i pii dostupnosti téchto vysoce ucinnych, protizanétlivych Lékud je stale nesmirné
dulezita dlouhodoba rehabilitace a celozivotni cvi¢eni nemocnych a v SirSim kontextu cela
Uprava zivotniho stylu téchto pacientd. Da se fict, Ze tato rezimova opatieni jsou nutna
nez u jinych forem revmatizmu.Je proto také logické,ze nesmirné ddlezita je edukace pa-
cientd a jejich motivovani k aktivni formé Zivota a dodrzovani téchto rezimovych opatieni.
A pravé témto pacientlim je vénovana kniha, ktera se Vam dostava do rukou.

Upfimné feceno se tato kniha ponékud vymyka predstavé brozurky pro pacienty, které
byvaji psany vétSinou velmi jednoduchym jazykem a prakticky. Tato kniha je napsana po-
mérné vysoce odbornou formou a myslim si,ze mdze byt i dobrou pomuckou pro zdravotni
sestry, rehabilitacni pracovniky a dalsi nelékarsky personal, ale v podstaté i pro praktické
lékare pfi péli o pacienty s ankylozujici spondylitidou v bézné klinické praxi. Na druhé
strané je psana velmi jasnou a pochopitelnou formou, takze napfiklad vlastni ¢ast cvi-
¢eni a rehabilitace mGze slouzit jako pomUcka pro pacienty. Kromé navodu k rezimovym
opatfenim a cviceni v3ak obsahuje i fadu nesmirné cennych udaji pro pacienty, které
popisuji klinické projevy, projevy aktivity, progndzy i komplikace této choroby. Ukazuji také
moznosti léCby a téz rizika, ktera tato lé¢ba miZze pfinaset.Za prakticky jedinecny fakt lze
zhodnotit to, Ze je zde i problematika posudkova tykajici se invalidniho dlichodu, stupn
invalidity a co je dobré védét o invalidnim ddchodu z hlediska pacientd.

VétsSina modernich doporuceni pro lé¢bu revmatickych onemocnéni a to véetné anky-
lozujici spondylitidy ma ve svych nadfazenych principech uvedeno,ze rozhodnuti o lé¢bé
ma byt spole¢nym rozhodnutim lékare a pacienta. Dale uvadi dalsi princip, ze péte ma
byt v ramci tymové spoluprace, kde kromé revmatologa a dalSich lékaFskych specialistl
je také fyzioterapeut, ergoterapeut, specializovana sestra a sam pacient. Je logické, ze
vzdélany pacient je mnohem lepSim partnerem v této diskusi a je prokazano,ze pfi jeho
aktivnim pfistupu jsou vysledky lé¢by lepsi. Tato kniha mdze byt vyznamnym pomocnikem
v tomto sloZitém procesu boje s chronickym, revmatickym onemocnénim.

Obé autorky jsou zkuSené védecké pracovnice s dlouhodobou praxi v Revmatologic-
kém ustavu v Praze. MUDr. Markéta HuSakova, Ph.D. je lékarkou s vynikajicimi citacemi
v zahrani¢nim tisku a se zkuSenosti v klinickém i laboratornim vyzkumu. PhDr. Andrea
Levitova, Ph.D. je vynikajici pedagozkou a védeckou pracovnici FTVS UK, ktera spolu-
pracuje ve vyzkumu s jejim matefskym pracovistém Revmatologickym Ustavem v Praze.
Vytvofily vynikajici tym s vyvazenym pohledem na toto onemocnéni, podlozenym hlubo-
kymi znalostmi a dlouhodobou klinickou praxi.

prof. MUDr. Karel Pavelka, DrSc.
Praha, 2018



Publikace pojednava o Bechtérevové nemoci, pfinasi navod na aktivni Zivot a priivodce
cvitenim. Diagnostika a lé¢ba ankylozujici spondylitidy a axialni spondyloartritidy spada
do oboru revmatologie. Vzhledem k tomu, Ze toto onemocnéni ma mnoho klinickych po-
dob a zpUsobuje zmény na pohybovém Ustroji, je tfeba velmi Uzké spoluprace s oborem
rehabilitace a fyzikalni mediciny.Klinické projevy na pohybovém Ustroji se mohou projevit
od lehkych abnormalit az po velmi tézké deformujici zmény pohybového aparatu, které
zasadné ovliviuji pohyb nemocného.

Béhem mého profesniho (Lékafského i védeckého) Zivota, ve kterém se vénuji oboru
Rehabilitace a fyzikalni medicina,jsem se setkala s fadou nemocnych s ankylozujici spon-
dylitidou v rdznych fazich onemocnéni. Se zajmem jsem tedy pfijala nabidku ohodnotit
a korigovat tuto knihu. Méla jsem v Zivoté $tésti,ze jsem ve svém oboru profesné vyr(s-
tala a mohla se ucit od velikand, jako je pan profesor V.Janda, profesor K. Lewit a docent
F. Véle, ktefi vytvorili a zaloZili tzv. ,prazskou Skolu®. Pozdé&ji k nim pfibyli prof. P. KolaF
a as.).Vacek. VSichni tito vyznamni ucitelé a prikopnici modernich rehabilita¢nich metod
a postupl inspirovali a inspiruji fadu lékaih a fyzioterapeutd v celé republice. Je mou
velkou radosti, Zze autorky této publikace cituji a uvadéji v knize poznatky nejen rliznych
celosvétové akceptovanych rehabilitacnich metod, ale i téchto vyznamnych osobnosti,
jejichz prace presahuje hranice Ceské republiky.

Celospolecensky i individualné je velmi dulezité, ze vSichni pacienti s Bechtérevovou
nemoci si zaslouzi co nejlepsi kvalitu Zivota.Je nezbytné pacientlim zajistit dostate¢nou
informovanost o svém onemocnéni, edukaci ohledné zdravého zivotniho stylu a povzbu-
zeni do pohybovych aktivit. Tyto vSechny cile spliiuje tato publikace. Je tieba vyjadfit
ocenéni autorkam, ze takovéto dilo zrealizovaly.

Zavérem mohu popiat autorkam, pacientm s Bechtérevovou nemoci i odbornym
kruhlim hodné zdaru pfi vyuziti této publikace.

doc. MUDr. Vlasta Tosnerovd, CSc.
Hradec Kralové, 29. 8. 2018.
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Uvod

Ankylozujici spondylitida (AS), dfive znama jako Bechtérevova nemoc, je zanétlivé one-
mocnéni patefe, sakroiliakalnich (SI) a perifernich kloubd. Nemoc mohou doprovazet
i mimokloubni manifestace, jako jsou zanét oka, zanét Achillovy Slachy, zanétlivé zmény
stieva, lupénka a dalsi. JeSté pred 20 lety byla lé¢ba nemoci obtizna. K dispozici byly
pouze omezené moznosti farmakologické Lé¢by. VeSkeré létebné pfistupy v rehabilitaci,
véetné lazenské LéCby, zlepSovaly kvalitu zivota nemocnych, pfesto pribéh onemocnéni
nebyl uspokojivy. V roce 2003 nastal zlom v lé¢bé nemocnych s ankylozujici spondyliti-
dou, ktefi méli vysokou aktivitu onemocnéni. Mezinarodni organizace ASAS (Assessment
of SpondyloArthritis international Society) vydala na zakladé dlouhodobych klinickych
studii soubor doporuceni pro lé¢bu AS. Doporuceni nové zahrnovala pouziti lékd biolo-
gické povahy,inhibitord tumor nekrotizujiciho faktoru alfa. Tato léCiva vyznamné zménila
Zivot nemocnym, u kterych predchozi létba nebyla dostatecné Ucinna.V dnesni dobé je
k dispozici fada biologickych preparatd.

Celosvétové, dlouhodobé zkusenosti s lé¢bou AS ukazovaly, Ze pfiznaky ankylozujici
spondylitidy nastupuji uz 9 let predtim, nez lze onemocnéni rozpoznat pfi rentgenolo-
gickém vysetieni. Proto nastal druhy zlom v pohledu na ankylozujici spondylitidu.V roce
2009 byl zaveden novy pojem axialni spondyloartritida (axSpA): onemocnéni, které se
projevuje zanétlivou bolesti v zadech a zarover ma dalsi atributy systémového revmatickeé-
ho onemocnéni. U nékterych nemocnych lze jiz pfi kratkém trvani pfiznakd zjistit zavazné
zmény na patefi a S| kloubech pfi rentgenologickém vysetfeni (nazyva se radiograficka
forma axSpA a odpovida ankylozujici spondylitidé). U jinych nemocnych nejsou zfetel-
né zmény na patefi a S| kloubech. U téchto nemocnych byva zanét patrny pfi vysetieni
magnetickou rezonanci nebo lze na spondyloartritidu pomyslet vzhledem ke klinickym
pfiznaklim a pfitomnosti antigenu HLA-B27. Tento typ onemocnéni byva nazyvan jako
neradiograficka forma axSpA. Obé formy onemocnéni maji podobny priibéh, obdobné
nemocného zatézuji a lécba je, az na vyjimky, shodna.

Dlouhodobé zkuSenosti s lé¢bou ankylozujici spondylitidy dokazuji,ze k lepSimu pri-
béhu lé¢by vyznamné pfispiva spoluprace nemocného a dodrzovani rezimovych opatreni.
Zasadni roli v tom, jaka bude pohyblivost nemocného, sehravaji fyzioterapie, pravidelné
domaci cviceni a pfimérena pohybova aktivita kazdého nemocného. Lé¢ba ankylozujici
spondylitidy i neradiografické formy axialni spondyloartritidy je pravidelné upravovana
mezinarodni organizaci — Evropskou ligou proti revmatismu (EULAR) a tato doporuceni
jsou reflektovana i v Ceské republice.V roce 2016 byla vydana mezinarodni doporuéeni
pro pohybovou lécbu, ktera obsahuji jak vhodné cviceni z fyzioterapie, tak pohybovou
aktivitu (napf. rekreacni sport) u nemocnych s AS. NejlepSich vysledkd dosahuji nemocni,
ktefi navstévuji alespon lkrat tydné skupinové cviteni vedené fyzioterapeutem (nebo
individualni léCebnou télesnou vychovu) a k tomu provozuji kazdodenni domaci cviceni.
Podobnych vysledkl bylo dosazeno i v nasi klinické studii, ktera probihala v Revmatolo-
gickém ustavu u nemocnych jak s ankylozujici spondylitidou, tak neradiografickou formou
axialni spondyloartritidy. Poznatky z této studie, kde hlavni intervenci bylo pravidelné
skupinové cviteni a dostatena edukace, ukazuji, jak velké benefity pfinasi pravidelné
cviceni a informovanost nemocnych.

V knize, kterou Vam predkladame, shrnujeme poznatky soucasné mediciny jak o samot-
ném onemocnéni, tak o moznostech Lécby. Obsahla ¢ast knihy je vénovana fyzioterapii



a rezimovym opatfenim. Pro prakticky Zivot nemocného s ankylozujici spondylitidou
(i neradiografickou formou axialni spondyloartritidy) jsme pfipravily obsahly zasobnik
cvikll v kapitole Privodce cvicenim, které Vam poslouzi ke kazdodennimu domacimu
cviceni. Doufame, ze poznatky, které diky této praci ziskate, Vam zlepsi kvalitu zivota
a napomohou ke komunikaci a spolupraci mezi Vami, lékafi, fyzioterapeuty a vSemi zdra-
votnickymi profesionaly, ktefi o Vas pecuiji.
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1 Historie ankylozujici spondylitidy

Historie nemoci saha daleko do minulosti. Prvni zminky o Bechtérevové nemoci mlzeme
datovat jiz do starovéku, kde nalezneme nékolik dlikazu o jeji existenci.Zmény na patefi,
kdy rentgen odhalil typickou ,bambusovu patef’, byly nalezeny u nékterych mumii ze
starovékého Egypta. Z rentgenovych snimkl sarkofagll egyptskych faradnl bylo patrné,
Ze touto nemoci trpél napf. Amenhotep II.,Ramses Il. a jeho syn Mezenptah.

Prvni popis této nemoci se objevil v literatufe v roce
1559, kdy Realdo Colombo zverejnil anatomicky popis
dvou koster s abnormalitami typickymi pro toto one-
mocnéni. O vice nez 100 let pozdéji,v roce 1693, irsky
student mediciny Bernard Connor objevil a nakreslil
kostru zemrelého francouzského farmare, u néhoz cha-
rakterizoval a popsal patologické zmény v oblasti panve,
patefe a Zeber: ,Kosti byly v kloubech napfimené a jejich
vazy zkostnatélé a jednotlivé klouby na pdtefi tvofily jednu
souvislou kost“(obr. 1).

Obr. 1 Kostra nemocného s ankylozujici spondylitidou
podle Bernarda Connora z roku 1693 (Pugh, 2002)

Dal3i zajimavy postieh zaznamenal na pocatku 18. stoleti anglicky lékar sir Benjamin
Brodie, ktery odhalil pacienta s aktivni ankylozujici spondylitidou a sou¢asnym zanétem
o¢ni duhovky, ktery byva dalSim jejim typickym pfiznakem. Pfesny popis Bechtérevovy
nemoci se uskutecnil az v 19. stoleti, a to v roce 1893 zasluhou ruského neurofyziologa,
psychiatra a védce Vladimira Michajlovice Bechtéreva (1857-1927), ktery onemocnéni
odborné studoval a popsal. Nemoc po ném byla pojmenovana. Bechtérev zalozil v roce
1907 psychoneurologicky institut, pozdéji pfejmenovany na Sankt-Petérburskou Lékarskou
akademii,kde se vénoval pfi¢inam nemoci pohybového systému a predevsim diagnostice
nervovych chorob. Zemfel v roce 1927, nedlouho poté, co Stalinovi diagnostikoval one-
mocnéni paranoia. Spekuluje se, Ze za jeho neobjasnénou smrti stoji pravé Stalin, ktery
se svou diagnozou nesouhlasil.

Na konci 19.stoleti spole¢né V.M. Bechtérev,Adolf Striimpell (v roce 1897) a francouz-
sky Lékar Pierre Marie (v roce 1898) toto onemocnéni nozologicky ohranicili (nozologie -
nauka o tfidéni nemoci na zakladé podobnosti pfiznakd). V roce 1899 Valentini poprvé
uskutecnil u jedince s Bechtérevovou nemoci rentgenové vy3etieni. Krebs v roce 1934
popsal charakteristicky ,srlist” kfizokycelnich (sakroiliakalnich) kloubd.




Jak vznikl nazev ankylozujici spondylitida

Pro toto onemocnéni bylo v minulosti uzivano mnoho nazvd. Pouzivané nazvy souviseji se
jmény lékard A. Striimpell,P.M.a V.M. Bechtérev, podle kterych bylo onemocnéni pojmeno-
vano Strimpellova-Marieho-Bechtérevova choroba (morbus Striimpell-Marie-Bechterev)
nebo Marieho-Striimpellova choroba (Marie-Striimpell disease) a Bechtérevova choroba
(morbus Bechterew). Dalsi uzivany nazev byl spondylartritis ankylopoetica.

V prvni poloviné 20.stoleti byl v nékterych zemich a zejména pak v USA rozsifen pojem
revmatoidni spondylitida v domnéni, Ze se jedna o variantu revmatoidni artritidy. V roce
1963 Americka revmatologicka asociace (pfedchddce dnedni Americké revmatologické
spolec¢nosti) oficialné prijala termin ,ankylozujici spondylitida“ (spondylitis ankylosans).
V dnedni dobé uzivany nazev ankylozujici spondylitida je odvozen z feckého ankylos
(ohnuty) a spondylos (obratel). Ankylozujici spondylitida patfila do skupiny spondylar-
tropatii, jez byly poprvé oznaceny Mollem a Wrigtem v Sedesatych letech 20. stoleti, pred
objevenim antigenu HLA-B27 v roce 1973, ktery je pro tuto kategorii onemocnéni typicky.
Ankylozujici spondylitida se dnes fadi do skupiny axialnich spondyloartritid, kam spada
i neradiograficka axialni spondyloartritida. Onemocnénim trpély i vyznamné osobnosti,
napt. Zesky spisovatel, novinar, dramatik, prekladatel a fotograf Karel Capek (9. 1.1890 -
25.12.1938) a papez Jan Pavel II.(18.5.1920 - 2. 4.2005).
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