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SPOROCILO ZA JAVNOST

Pri vec kot polovici bolnikov je bolezen Se vedno aktivna

Izsledki rezultatov raziskave »EMAS« (Evropska mapa ankilozirajocega spondilitisa)

Ljubljana, 28. november 2018 — v Drustvu revmatikov Slovenije smo predstavili izsledke raziskave
med bolniki za aksialnim spondiloartritisom, ki je bila v Sloveniji izvedena med avgustom 2017 in
oktobrom 2017 v okviru projekta »EMAS«. Gre za evropski projekt, ki prikazuje celovito analizo
stanja aksialnega spondiloartritisa, ki je predstopnja ankilozirajocega spondilitisa in ocenjuje ovire,
s katerimi se srec€ujejo ljudje s to diagnozo. Ankilozirajoci spondilitis je vnetna revmaticna bolezen,
ki trikrat pogosteje prizadene moske kot Zenske. Njegova posebnost je, da se praviloma zacne v pozni
adolescenci oz. zgodnji odrasli dobi. Znacilna je vodeca prizadetost hrbtenice.

Rezultati raziskave EMAS kaZejo, da je ankilozirajoc€i spondilitis (v nadaljevanju: AS) nevidna bolezen,
zato pogosto prihaja do zakasnitev pri postavitvi diagnoze. Glavni simptom je vnetna bolecina v kriZu,
ki se tezko loci od mehanske bolecine v krizu. O tej skupini bolezni ni pravih informacij, saj so dejansko
vsa revmaticna obolenja v javnosti prepoznana kot bolezen starejsih, izvor zanje pa naj bi bil v vecini
neprimeren Zzivljenjski slog. Ce se bolecine v sklepih in/ali hrbtenici pojavijo med mlaj$o populacijo
(pod 40 let) se jih najpogosteje pripise mehanskim posSkodbam, rasti, Sportnim aktivnostim ali pa
pomanjkanju gibanja, kar pa ni vedno ustrezno. Zato je v prihodnje potrebno Se vec pozornosti
usmeriti v ozaveS€anje in izobrazevanje bolnikov in zdravnikov druZinske medicine za zgodnje
prepoznavanje te bolezni in lo¢evanje med vnetno in ne vnetno bolecino v hrbtenici.

Raziskava je tudi pokazala, da nekatere potrebe bolnikov niso povsem naslovljene. Umirjenost bolezni
se meri z vpra$alnikom BASDAI. Ce je skupna vrednost tega manj kot $tiri, pomeni, da je bolezen
zadovoljivo urejena in vodena. A raziskava v okviru projekta EMAS je pokazala, da ima ve¢ kot polovica
slovenskih bolnikov (57,83 %) vkljuéenih v raziskavo aktivno bolezen (indeks BASDAI nad 4). Ceprav
je imela Slovenija najboljsi rezultat pri povprecni vednosti BASDAI (4,41), medtem ko je povprecje
vseh drzav 5,48, pa je ta indeks Se vedno nad 4, kar pomeni, da ti bolniki Se vedno trpijo zaradi bolecin.

Primerna gibalna dejavnost in redna terapija je za bolnike z AS klju¢na za boljSo kakovost njihovega
zZivljenja. Za boljSe izide zdravljenja se namrec bolnikom odsvetuje kajenje, svetuje redno telesno
vadbo za ohranjanje gibljivosti sklepov, redno jemanje predpisanih zdravil in zdrav Zivljenjski slog. Na
podlagi izsledkov raziskave ima vsak Sesti od desetih bolnikov (61,45%) prekomerno teZo oz. visok
indeks telesen mase (indeks BMI). In ker k dobremu nadzoru bolezni pripomore tudi ustrezna telesna
teza, pomeni, da je potrebno ustrezno motivirati bolnike tudi v tem segmentu za ¢im boljse
obvladovanje bolezni.
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AS je resna najveckrat napredujoCa kroni¢na bolezen, ki ima, ¢e ni ustrezno zdravljena, mocan
negativni vpliv na kakovost Zivljenja bolnika, ki se sooca z fizicnimi, psihi¢nimi in socialnimi izzivi. Zato
je pomembno, da zdravnik bolnika obravnava celostno, ne le njegovo osnovno bolezen, saj so
rezultati raziskave pokazali, da ima kar 44 % bolnikov tveganje za pojav psiholoskega stresa.

Kaj je projekt »EMAS«?

Pri projektu, ki ga podpira druzba Novartis, izvaja pa Univerza v Sevilli, sodeluje poleg Slovenije Se 12
evropskih drzav (Avstrija, Belgija, Nem¢ija, Francija, Italija, Nizozemska, Norveska, Rusija, Spanija,
Svedska, Svica in ZdruZzeno kraljestvo Velike Britanije in Severne Irske).

Projekt »"EMAS« je zasnovan kot multidisciplinarna raziskava, v kateri so sodelovali bolniki, zdravstveni
delavci in drugi delezniki s podrocja zdravstva. Del raziskave je bil namenjen posebej bolnikom z AS.
EMAS bo zagotovil celovite informacije o vplivu AS na vse vidike Zivljenja bolnikov, od diagnoze, do
zdravljenja, zaposlitvenega statusa in vpliva bolezni na delo, odnose, izvajanje vsakodnevnih aktivnosti
ter na sploSno kakovosti Zivljenja. Izsledki raziskave bodo pomagali prepoznati in razumeti potrebe
bolnikov, identificirati izzive na podrocju diagnosticiranja in zdravljenja AS ter prispevati k boljSemu
upravljanju bolezni in kakovosti Zivljenja bolnikov z AS.

V Sloveniji pri projektu aktivno sodeluje Drustvo revmatikov Slovenije. Rezultati raziskave EMAS med
bolniki v Sloveniji in ostalih sodelujocih drZavah so na voljo od avgusta 2018. Rezultati raziskave
opravljene med zdravstvenimi delavci Se niso na voljo.

Kaj je ankilozirajoci spondilitis ?

»Ankilozirajoci« pomeni tak, ki se spaja oziroma zatrdeva, »spondilitis« pa vnetje v predelu vretenc.AS
je kroni€na vnetna revmatska bolezen iz skupine spondiloartritisov. Vzrok nastanka zaenkrat $e ni znan,
se ga pa tesno povezuje z dednim genom HLA-B27, ki ga ima kar 90 % bolnikov z AS. V celotni populaciji
je tamarker prisoten pri 10 %. Zanesljivo pa so vzroki tudi okoljski, na primer razlicne okuzbe. Pojavnost
bolezni med belci je med 0,3 in 0,8 % populacije.

AS prizadene sakroilikalna sklepa (sakroiliitis), to je sklep med kriZznico in €revnico, ter pripenjalis¢a
ligamentov na vretenca (spondilitis). Za zacetek bolezni je znacilna bolecina in okorelost spodnjega
dela hrbtenice ter v sakroilikalnem sklepu, (predel zadnjice). Cez ¢as sledi zakostenjevanje in
posledi¢no zmanjsanje gibljivosti. BoleCine so izrazitejSe ob mirovanju. NajhujSe so ponoci in zgodaj
zjutraj, z razgibavanjem se simptomi zmanjsajo. Vcasih se AS za¢ne s perifernim artritisom predvsem
velikih sklepov (kolc¢ni, ramenski, kolenski) ali entezitisom (npr. vnetje narastis¢ ahilove tetive,
medrebrnih misic, narastiS¢ vezi na medenici). Pogoste so bolecine v prsnem kosu, Se posebej ob
kasljanju ali globokem dihanju, zaradi vnetja sklepov in obmocij narastisc vezi, kit in pripenjalis¢ tetiv
na kost. Bolezen lahko prizadene tudi druge organe: oci (uveitis), ¢revesje (vnetje ¢revesne sluznice),
koZo (luskavica), redko pa srce ali ledvica. Obicajno se AS pojavi okrog 20. leta starosti. Kot zanimivost,
moski zbolijo do 3 krat pogosteje in imajo praviloma tudi hujSo obliko oz. potek bolezni.
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Prof. dr. Matija Tomsic, dr. med., predstojnik Klinicnega oddelka za revmatologijo UKC Ljubljana,
pojasnjuje, da se AS zacne z zoprno bolecino, najpogosteje v ledvenem predelu hrbtenice, ki lahko
izzareva po obeh straneh zadnjice in tudi po zadnji strani stegen. »Mocnejsa je ponoci in bolnika
pogosto prisili, da vstane ter se razgibava. Po tem se boleCina omili ali povsem izzveni. Ko zjutraj vstane,
so bolecine in okorelost najmoé&nejse, a ko se razgiba, se teZave ponovno zmanjsajo ali izzvenijo. Ce se
bolnik ¢ez dan uleze, ker ga boli kriZ, mu to ni¢ ne pomaga.« Prof. Tomsic je Se dodal, da se bolecine v
krizu obicajno zacnejo postopno: »Ne nastanejo nenadoma kot po dvigu nekega teZkega predmeta,
ampak se razvijejo postopno.«

Kako se ankilozirajoci spondilitis diagnosticira?

Prof. dr. Matija Tomsic, je pojasnil: »Bolezen iz Ze omenjenih razlogov diagnosticiramo razmeroma
pozno, poznamo pa Se druge vzroke za to zakasnitev. Diagnozo je namrec teZko postaviti, tudi ce
sumimo nanjo. Ko bolnik opise znacilno bolec¢ino, druzinski zdravnik pogosto narocCi laboratorijske
raziskave. V pribliZzno polovici primerov ni videti nikakr§nega vnetja: ni pospesene sedimentacije, ni
presezka v koncentraciji reaktivnega proteina C.« Ce torej izvid ne pokaze vnetja, zdravniki pomislijo,
da ne gre za nekaj hudega. Ce se bolnik vraca, postopno le pride do dodatnih preiskav in tudi pri teh
so tezave. »Tudi ¢e zdravnik opravi telesni pregled, praviloma ni zaznati odstopov od normale. In ¢e
se zdravnik odloci za rentgenski pregled, je ta v zacetku bolezni pogosto normalen,« pojasnjuje dr.
Tomsic¢ in dodaja, da je v vsakem primeru treba zaupati bolniku, ko pove, da ima klasicen tip vnetne
bolecine. DruZinski zdravnik bolniku predpise protivnetna zdravila. »Ce teZave po protivnetnih zdravilih
izzvenijo, ni potrebe, da bi bolnika nemudoma pregledal tudi revmatolog. Ce pa ta ne dajo zaZelenega
ucinka, potem zdravnik bolnika napoti k revmatologu s stopnjo nujnosti hitro. Ta se ponovno pogovori
z bolnikom, naredi anamnezo ter napoti na laboratorijske in slikovne preiskave — dodana je Se preiskava
genetskega markerja HLA-B27. Ce ima bolnik znacilne teZave, ni pa videti sprememb na rentgenskem
slikanju sakroiliakalnih sklepov, revmatolog naroci Se magnetno resonanco. S pomocjo te lahko postavi
diagnozo aksialnega spondiloartritisa, ki je lahko, ali pa tudi ne, predstopnja ankilozirajolega
spondilitisa.« V diagnostiénem postopku so poleg tipa bolecine zelo pomembni tudi dodatni podatki o
podobni bolezni v druZini, o luskavici v druZini ali o kronic¢ni vnetni ¢revesno bolezni v druzini.
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Kljucni izsledki raziskave v okviru projekta EMAS
V nadaljevanju predstavljamo nekatere poglavitne izsledke raziskave med bolniki z AS.

Socialno demografske znacilnosti
Od anketiranih 2.846 bolnikov z AS iz 13 evropskih drzav je bilo vec¢ kot polovica Zensk (61,35%).

Stevilo anketirancev
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V raziskavi namenjeni bolnikom je sodelovalo tudi 83 bolnikov iz Slovenije. Med njimi je bila
razporeditev po spolu bolj enakomerna in sicer 50,6 % Zensk in 49,4 % moskih. Povprecna starost
respondentov v vseh drZavah je 43,94 let. Medtem, ko je povprecna starost slovenskih bolnikov, ki so
sodelovali v anketi nekoliko visja in sicer 48,76 let. Vecina med njimi t.j. 45,78% je starih med 35 in 51
let (n=83). Odstotek porocenih je v Sloveniji najvisji izmed vseh 13 drZav in sicer jih je 80,72 %
porocenih, sledijo jim v enakem razmerju samski in razvezani (t.j. 7,23%). Slaba polovica respondentov
(43,37%) ima univerzitetno izobrazbo in polovica srednjeSolsko (n=83). Vecina bolnikov, ki je
izpolnjevalo anketo, so ¢lani Drustva revmatikov Slovenije (72,29%).

Starostna struktura slovenskih bolnikov

m 18-34 |et m 35-51 let = 52-68 let 69-85 let
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Povprecen ¢as diagnosticiranja je Se vedno dolg, a se izboljsuje

AS je nevidna bolezen, ki ni enostavno prepoznana. Glavni simptom je vnetna bolecina v krizu, ki se
tezko loci od mehanske bolecine v krizu. Nespecificnost simptomov je eden izmed kljucnih razlogov,
da pogosto prihaja do pozne diagnoze.

Prof. Matija Tomsic, je pojasnil: »Bolecina se zacne v zgodnjem starostnem obdobju, ko zdravniki niso
tako zelo pozorni in pogosto menijo, da je vzrok najverjetneje v tem, ker se mladostnik prevec ali
premalo ukvarja s Sportom, ali pa da so bolecine zaradi rasti. Poleg tega bolezen ni prav pogosta,
medtem ko so boleCine v krizu v populaciji zelo. Pa se nekaj je pomembno: bolnik navaja bolecino,
zdravnik pa sprememb ne vidi.«

Raziskava EMAS je pokazala, da od pojava prvih simptomov do postavitve diagnoze v Sloveniji mine
v povprecju 7,78 let, kar ni najboljsi rezultat (n=83). Vec kot polovica bolnikov (56,59 %) je namrec
porocala o zakasnitvi diagnoze vec kot 5 let (n=83). Daljsi povprecni ¢as diagnosticiranja je le Se na
Norveskem (10,63 let) in Spaniji (8,53 let). Najkrajsi ¢as je v Veliki Britaniji (2,57 leti). Skupni povpreéni
Cas diagnosticiranja v vseh sodelujocih drzavah pa je 7,44 let.

Na drugi strani je bil pri 21,69% slovenskih bolnikov ¢as diagnosticiranja v razponu 1 leta od pojava
simptomov. Pri enakem odstotku pa od 2 do 4 leta, kar kaZe na dolocCene izboljSave v zadnjih letih pri
Casu diagnosticiranja, predvsem pri mlajsih bolnikih. Pri slovenskih bolnikih med 18 in 34 letom je
raziskava pokazala, da je povprecni cas diagnosticiranja do 5 let.

Cas diagnosticiranja

24%

6%

S~

modOdolleta mod2do4leta mod5do7let “od8dol10let mod11do 15let = vec kot 15 let

Raziskava je tudi pokazala, da je zakasnitev diagnoze visja pri Zenskah. Pri Zenskah je povpredje v
Sloveniji 9,24 let. Pri moskih pa 6,29 let (n=83). Ko gledamo starost bolnikov, pa je zakasnitev diagnoze
najvisja v skupini bolnikov starih med 52 in 68 let. Povprecna doba Zivljenja z boleznijo med slovenskimi
respondenti je 21,8 let. Povprecje vseh drzav je 17,2 leti.

Prof. dr. Matija Tomsic¢, dr. med., predstojnik KO za revmatologijo, UKCL je na kratko predstavil Se
rezultate epidemioloske raziskave o spondiloartritisih opravljene na klinicnem oddelku za
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revmatologijo v bolnisnici dr. Petra DrZaja (BPD). Incidenca aksialnega spondiloartritisa v triletnem
obdobju (2014 — 2016) je bila v njihovem primeru 4.6 primerov/100.000 odraslih prebivalcev, 2/3
bolnikov je bilo moskega spola. V EMAS raziskavi je bil delez moskih 50 %. Mediana starosti bolnikov
ob postavitvi diagnoze v raziskavi opravljeni v BPD je znasala 40 let, 62 % bolnikov je bilo kadilcev
(sedanjih ali bivsih). Za kajenje je znano, da je eden od dejavnikov tveganja za radiografski progres
aksialnega spondiloartritisa, zato je priporocilo revmatologov da bolniki opustijo kajenje. V raziskavi
EMAS so bolniki navedli, da je je bil povprecni ¢as od prvih simptomov do postavitve diagnoze 7,8 let.
Cas od postavitve diagnoze je bil primerljiv ne glede na leto postavitve diagnoze (primerjava obdobij
2015-2018 in 2010-2015). Nasprotno pa je Ze omenjena epidemioloska raziskava pokazala pomembno
krajsi ¢as do postavitve diagnoze. Prof. dr. TomsSi¢: »Tri zaporedna leta smo analizirali vse nove bolnike
glede podatka, koliko ¢asa mine od prvih znakov do diagnoze, in pokazalo se je, da je ta ¢as 31,7
meseca, to je manj kot tri leta. Razliko med odgovori vprasanih bolnikov in med podatkom iz nase
raziskave pripisujem temu, da smo v tej nasi raziskavi zajeli nove bolnike, ki so seveda v povprecju mlajsi
od bolnikov, ki so sodelovali v projektu EMAS. V raziskavi EMAS pa so bili slovenski bolniki med vsemi
najstarejsi in njihovi odgovori pokazejo le to, da je bil v preteklosti tudi pri nas ¢as postavljanja diagnoze
daljsi.«

Ko se bolnik sreca s prvimi simptomi bolezni AS, na koga se najprej obrne?

Ko se bolnik sreca s prvimi simptomi bolezni (n=83), se najprej obrne na zdravnika druzinske medicine
(85,54 %), potem revmatologa (72,29 %), ortopeda (61,45 %) in fizioterapevta (39,75 %). Zanimiv je
podatek, da je vec bolnikov prej obiskalo ortopeda kot fizioterapevta. Vecini bolnikov (84,34%) je
diagnozo postavil revmatolog (n=83).

Obisk zdravstvenih strokovnjakov pred diagnozo

Osteopat: 3,61%

\

Petra Zajc, strokovna sodelavka Drustva revmatikov Slovenije in bolnica z AS: »Za ¢im prejSnjo
diagnozo je kljucno, da zdravniki druZinske medicine, kot tisti na katere se bolniki v vecini najprej
obrnejo, loc¢ijo med vnetno in mehansko bolecino v kriZu.«

Drugi: 13,25%
Zdravnik
druzinske

medicine: 85,54%

Fizioterapevt:
39,76%

Ortoped: 61,45 %

Revmatolog:
72,29%
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Ob tem je se pojasnila, da govorimo o vnetni bolecini v krizu takrat, ko so prisotna vsaj 4 od 5 nastetih
meril, in sicer, da: se pojavi pred 40 letom starosti; pojavi se postopno in ni pogojena z nenadnim gibom
ali drugim mehanskim vzrokom (npr. poskodba); ob telesni vadbi se zmanjsa; pocitek je ne zmanjsuje
temvec jo celo poslabsa ter, da je pristna ponoci in se zmanjsa, ko bolnik vstane in se razgiba.
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Petra Zajc, je Se dodala: »Pri AS gre za resno, najveckrat napredujoco bolezen. V primeru, da diagnoza
in ustrezno zdravljenje nista pravocasna, lahko pride do nepovratnih sprememb hrbtenice in drugih
sklepov. Hitro ukrepanje je torej nujno. €im hitreje je oboleli napoten k revmatologu, ki predpise
ustrezno terapijo, tem bolje je bolezen lahko obvladana, da ne pride do trajnih posledic. Pri
odkrivanju in ¢imprejsnjem ustreznem zdravljenju bolezni je zato zelo pomembna vloga zdravnika
druZinske medicine. DruZinski zdravniki predstavljajo vstopno tocko v zdravstveni sistem. In od tega,
kako se bo odlocil, je odvisno kako hitro se bodo teZave takega bolnika zacele reSevati. Seveda pa je
tudi zelo pomembno, da bolnik, ko pride k zdravniku le temu zelo natancno poroca o svojih teZavah.«

Najpogostejse preiskave, ki so jih opravili bolniki za postavitev diagnoze so RTG slikanje (82,93 %),
sledi genetska analiza HLA B27 (64,63%) in MRI (48,78 %) (n=82). Vecina bolnikov je HLA B27 pozitivnih
in sicer 88,68 % (n=53). V vseh drZavah skupaj pa je pozitivnih 71,32% bolnikov (n=1.799).

Pri vec kot polovici bolnikov z AS je bolezen aktivna, kar pomeni, da ni popolnoma obvladana
AS lahko bolnike prizadene na razli¢ne nacine, a vsem je skupna bolecina, ki mocno vpliva na njihovo
kakovost Zivljenja. Zato je pomembno, da je bolezen ¢im bolje zdravljena. A raziskava v okviru projekta
EMAS je pokazala, da ima vec kot polovica slovenskih bolnikov (57,83 %) aktivno bolezen (indeks
BASDAI nad 4). To pomeni, da bolezen ni ustrezno obvladana in da bolniki trpijo bolecine, nekateri tudi
zato, ker ne Zelijo prejemati terapije.

Indeks BASDAI govori o oceni aktivnosti bolezni in je subjektivha ocena s strani bolnika. Meja za oceno,
ali je bolezen aktivna ali neaktivna, predstavlja vrednost 4, nad vrednostjo 4 je bolezen aktivna, pod
njo je v fazi mirovanja. Povprecje BASDAI v Sloveniji je 4,41 (n=83). Povprecje iz vseh sodelujocCih
drzav pa je 5,48. Slovenija ima najboljsi rezultat glede povprecja BASDAI, a kot omenjeno, je ta v
povprecju Se vedno nad 4, kar ni optimalno in bi bilo potrebno ugotoviti, zakaj bolniki Se vedno
porocajo o aktivni bolezni in bolecinah.

BASDAI, Slovenija (n=83)

42%
58%

Nizka aktivnost bolezni <4 Visoka aktivhost bolezni >4
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Zanimiv je podatek, da je bil povprecni BASDAI med bolniki, ki so €lani Drustva revmatikov Slovenije
4,24, medtem ko so imeli neclani drustva povprecno BASDAI oceno 4,86. Sicer majhno razliko BASDAI
bi lahko pojasnili s tem, da je ozaveScenost o bolezni med bolniki znotraj drustva vecja, kar pripomore
k boljSemu nadzoru bolezni. Kljub temu Se vedno ne dosegajo ciljnih vrednosti BASDAI, ki bi pomenile
neaktivnost bolezni.
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Stopnja zatrdelosti/okorelosti hrbtenice (vratni, prsni in ledveni del)

Izrazito omejitev gibljivosti oz. zatrdelosti vratu ima 20,48 % bolnikov. V enakem odstotku imajo bolniki
izrazito omejeno gibljivost prsnega dela hrbtenice. Najvec tezav pa imajo bolniki v ledvenem delu
hrbtenice. Zmerno omejitev gibljivosti ledvenega dela hrbtenice ima 38,55 % bolnikov. lzrazito pa
28,92 % (n=83).

Izrazito splosno okorelost/zatrdelost hrbtenice ima v vseh drzavah skupaj kar 41,19% bolnikov.
Zmerno pa 34,50 % (n=2.707).
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Katere pridruzene bolezni in stanja so se pokazala v raziskavi EMAS kot najbolj pogosta?
Zivljenje z AS prinasa tudi druge teZave, ki niso le ozko povezane s simptomi bolezni. Ker so pri AS
bolecine najhujsSe ponoci, so pri bolnikih pogoste motnje spanja, ki zelo vplivajo na njihovo psiholosko
zdravje in kakovost Zivljenja. No¢na bolecina, ki bolnika zbudi in prisili vstati je sicer ena od znacilnosti
vnetne hrbtne bolecine. Posledicna utrujenost, nenaspanost, jutranja okorelost pomembno
zmanjsujejo kvaliteto Zivljenja bolnikov s spondiloartritisom in neugodno vplivajo tudi na nadaljnje
dnevne aktivnosti bolnika.

Skoraj 40 % bolnikov (n=77-83) je v raziskavi navedlo motnje spanja kot najpogostejSo pridruzeno
bolezen, sledijo povisan krvni tlak (34,15%) in debelost (23,17%). Bolniki se pogosto soocajo tudi z
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depresijo in tesnobo. Najpogostejsi izven sklepni pojav pri bolnikih AS je uveitis (vnetje oci — ciliarnika
ali sarenice) in sicer pri dobri Cetrtini ali 25,93 % bolnikov (n=81-82).

Izsledki raziskave so tudi pokazali, da ima kar 44,58 % slovenskih bolnikov (n=83) tveganje za pojav
psiholoskega stresa. Na celotnem vzorcu (n=2.640) iz vseh drZav pa je nad mejno vrednostjo za
tveganja nastanka psiholoske stiske kar 61,52 % bolnikov, kar je slabsi povprecni rezultat kot na
slovenskem vzorcu.

Na podlagiizsledkov raziskave ima vsak Sesti slovenski bolnik od desetih (61,45%) prekomerno teZo oz.
Ze debelost. To pomeni visok indeks telesen mase t.i. indeks BMI nad 25.. In sicer jih je s prekomerno
tezo (39,76 %) in debelostjo (21,69%), z normalno teZo pa 37,35 % (n=83). Povprecen BMI med
slovenskimi bolnike je 27,57. Povprecni BMI v vseh 13 drZavah pa je 26,6. Pri tem je pomembno
poudariti, da k dobremu nadzoru bolezni pripomore tudi ustrezna telesna teza.

Indeks telesne teze (BMI), n=83*

1%
22%
37%
40%
Premajhna teza Normalna teza Prekomerna teza Debelost

*Indeks telesne mase (BMI) je merilo razmerja med telesno teZo in visino, ki se uporablja za dolocCitev razpona od
prenizke, normalne, prekomerne telesne teZe do debelosti. Izracuna se tako, da se teZa v kilogramih, deli s
kvadratom visine v metrih (kg /m2). Svetovna zdravstvena organizacija vzpostavlja tri glavne mejne tocke, ki
ustrezajo Stirim kategorijam telesne teZe: prenizka (BMI <18,50), normalna (BMI med 18,50 in 24,99),
prekomerna (BMI > 25,00) in debelost (BMI > 30).

Bolniki z AS se srecujejo z veC omejitvami in tezavami tudi v vsakdanjem zZivljenju

Bolniki z AS se srecujejo z ve¢ omejitvami v vsakodnevnem Zivljenju. Zaradi akutnega izbruha bolezni
so bolniki obcutili najve¢ omejitev pri (n=83): telesni vadbi (51,81%) vstajanju iz postelje (38,55%),
zavezovanju cCevljev (36,14 %) oblacenju (32,53%), vzpenjanju in spus¢anju po stopnicah (30,12%),
gospodinjstvu (33,73 %), voznji (26,51%) in intimnih odnosih (20,48%). Posledi¢no so pri teh aktivnostih
tudi potrebovali najve¢ pomoci.

Prilagoditve, ki so jih najpogosteje izvedle osebe z AS, so bile: prilagojena obutev (60,24%), prilagoditve
bivalnega (43,37%) in delovnega okolja (42,17%) in prilagoditve v avtu (27,71%). Medtem, ko je 18,07
% bolnikov zaradi teZav z boleznijo menjalo sluzbo (n=83).
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Prilagoditve in ukrepi od kar so zboleli
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Raziskava je pokazala, da bolniki manj pogosto ali precej manj pogosto izvajajo socialne aktivnosti od
kar so zboleli (n=79-82). In sicer bolniki precej manj pogosto izvajajo Sportno dejavnost (30,49%),
spolne odnose (21,25%) in oglede predstav v kinu, gledalis¢u ter obiske kulturnih ustanov (20,25%).

Raziskava je pokazala, da ima bolezen tudi negativen vpliv na medosebne odnose bolnika z AS z
zakoncem, druzino, prijatelji in sodelavci (n=3-81). Najbolj so se poslabsali odnosi s sodelavci potem,
ko so zboleli, saj se z njimi najbolj spremenil njihov odnos. Pri 12,5 % bolnikov so odnosi v druZini boljsi
kot pred postavitvijo diagnoze. Medtem, ko so pri 15% slabsi ali bistveno slabsi (n=80). Pri 10,67 % se
je izboljsal partnerski odnos. Poslab3al ali bistveno poslabsal se je pri 26,66% bolnikov (n=75). Pri 19,75
% bolnikov se je poslabsal ali bistven poslabsal tudi odnos s prijatelji (n=81).

V sklopu vprasanj o zaposlitvenem statusu je raziskava pokazal, da je 51,85 % bolnikov zaposlenih ali
samozaposlenih, 25,93% upokojenih, 8,64 % brezposelnih in v enakem odstotku bolnisko (zac¢asno)
odsotnih z dela, 3% predc¢asno upokojenih ter 1,23% Studentov (n=81). Skoraj polovica (43,37%) jih
ima univerzitetno izobrazbo. Povprecni obseg ur dela na teden je 40 ur. Ob tem je kar 79% bolnikov
porocalo, da so imeli teZav pri iskanju primerne zaposlitve zaradi bolezni (n=62). In da je pri 36,36 %
bolnikov na njihovo izbiro sedanjega ali prejSnjega delovnega mesta vplivalo dejstvo, da imajo AS
(n=77).

Kar 67,57 % bolnikov (n=37) je porocalo, da so imeli v zadnjih 12 mesecih teZave na delovnem mestu
in 58,33 %, da so tezko delali polni delovni ¢as (n=24). Vec kot polovica (58,33%) jih je potrebovala
nekaj dni bolniske odsotnosti z dela (n=24).

Navade in Zivljenjski slog

Bolecine, okorelost spodnjega dela hrbtenice ali kriza, vnetja sklepov in pripenjalis¢a tetiv, vezi in kit
na kost — to so najpogostejsi simptomi AS. Bolecine so najhujse ponodi in zjutraj, z razgibavanjem pa
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se simptomi omilijo. Zato je primerna gibalna dejavnost za bolnike z AS klju¢na za boljSo kakovost
zZivljenja. Usmerjene fizioterapevtske vaje za ohranjanje gibljivosti sklepov, ohranjanje misi¢cne moci
pripomorejo k zmanjsanju bolecin, boljSemu nadzoru bolezni in po€utju. Primerna vadba za bolnike z
AS so plavanje, kolesarjenje, pilates, joga in razli¢ne raztezne vaje.

Glede na izsledke raziskave (n=76) vecina bolnikov izvaja vaje in Sportne aktivnosti kot so: hoja
(88,16%), plavanje (61,84%), pohodnistvo (55,26%), kolesarjenje (51,32%) in raztezanje (50,00%).

Vecina bolnikov (75,97%) ne kadi in 24,2 % jih ne uziva alkohola (n=83).

Pri tem je ob dejstvu, da ima kar 61,45 % bolnikov prekomerno telesno teZo oz. Ze debelost,
pomembno ponovno poudariti, da k dobremu nadzoru bolezni pripomore tudi ustrezna telesna teza.

Vecina bolnikov z AS se najbolj boji napredovanja bolezni

Najvecji strah, ki so ga izrazili bolniki, je strah pred napredovanjem bolezni (33%). Sledita mu v enakem
odstotku (15%) strah pred bolecino ter strah pred izgubo samostojnosti. Slednje se navezuje na
zaskrbljenost, da zaradi napredovanja bolezni ne bodo sposobni skrbeti sami zase in svoje najblizje.
Izpostavili pa so tudi strah pred izgubo zaposlitve (n=82).

V raziskavi so bolnike z AS vprasali tudi, kaj si najbolj Zelijo. Na prvem mestu so izpostavili Zeljo po
Zivljenju brez boledin, nato ustavitev napredovanja bolezni, Zivljenje brez omejitev in izboljSanje
gibljivosti.

Ali sta cilj zdravnika in cilj bolnika usklajena?

Za boljse izide zdravljenja je potrebna uskladitev cilja zdravljenja z vidika zdravnika in z vidika
bolnika. Petra Zajc, Drustvo revmatikov Slovenije: »Pomankanje casa pri obisku revmatologa
namenjenega posameznemu bolniku je kljucni vzrok za neskladnosti med ciljem zdravljenja z vidika
zdravnika in cilji bolnika, saj je 15 minut v specialisticni ambulanti premalo za bolj poglobljeni pogovor,
kar pa je nujno za vzpostavitev zaupnega ter partnerskega odnosa med bolnikom in zdravnikom. S tem
se tudi povecuje motiviranost in zavzetost bolnika za zdravljenje«

Iz raziskave sicer izhaja, da je 73,35% zaupalo svoje osebne cilje zdravljenja svojemu revmatologu
ali drugemu zdravniku. Cilji bolnika so predvsem Zivljenje brez bolecin, ustavitev napredovanja
bolezni, Zivljenje brez omejitev ter na splosno izboljSana kvaliteta Zivljenja.

Po mnenju Petre Zajc, se zdravniki osredotocajo predvsem na potrjena orodja za ocenjevanje aktivnosti
bolezni, medtem ko je bolnikova glavna skrb posledica njegove bolezni na kakovost Zivljenja in
ohranjanje normalnega socialnega, fizicnega ter psihicnega funkcioniranja. Zato je potreben celostni
pristop k obravnavi bolnikov z AS in t.i. bio-psiho-socialni model oskrbe.
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Storitve v okviru zdravstvenega varstva in zdravljenje

Stevilo obiskov pri revmatologu v zadnjih 12 mesecih

Pri 98,8% bolnikov je za obravnavo bolezni odgovoren revmatolog (n=83). Kar se ti¢e Stevilo obiskov
revmatologa v zadnjih 12 mesecih (n=80) je v obdobju zadnjih 12 mesecev vecina (42,5%) bolnikov
revmatologa obiskalo 1 krat, slaba tretjina (27,5%) pa 2 krat in 3 krat 15% anketiranih (n=80).

Stevilo obiskov zdrav. strokovnjakov, ki so povezani z AS v okviru javnega zdravstva, v zadnjih
12 mesecih (n=21-80)

Povprecno so bolniki v zadnjih 12 mesecih najveckrat imeli obisk pri druzinskem zdravniku (3,58 krat).
in pri medicinski sestri (3,56 krat). Pri fizioterapevtu so bili v povprecju 2,75 krat, pri revmatologu pa
2,13 krat. Povprecje obiskov pri oftalmologu je 1,13 krat.

Iz raziskave izhaja, da je bilo 12 bolnikov od 83 -ih v zadnjih 12 mesecih sprejetih v bolnisnico. Povprecje
sprejemov je bilo 3,08 (n=12).

Zdravljenje

Najpogostejsa farmakoloska terapija (n=83), ki so ali jo Se vedno prejemajo bolniki z AS so nesteroidni
antirevmatiki (angl. NSAIDs) in sicer 85,84% (vse drzave, 71,675), medtem ko jih ali jih Se prejema
bioloska zdravila 32,53% (vse drZzave,50,69%) in 28,92 % imunomodulirajo¢a zdravila (angl. DMARDs).

Zdravljenje z NSAIDs - vse drzave
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Zdravljenje z bioloskimi zdravili - vse drzave
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Stopnja ucinka farmakoloskega zdravljenja (od 0 = sploh ni izboljSana, do najvecjega
mozZnega izboljsanja = 10) pri ljudeh z AS (n=83)

Stopnjo vpliva jemanja terapije se je merila na podrocjih povezanih s kakovostjo Zivljenja in vpliva na
posamezne zmoznosti ali stanja, kot je: oblutek samostojnosti, razpoloZenje, zmoZnost uZivanja v
prostocasnih aktivnostih, vklju¢evanje v druzabne aktivnosti s prijatelji in druzino, delovna zmozZnost,
zmoznost izvajanja spolnih in Sportnih aktivnosti, ...

Najvisjo stopnjo ucinka porocajo bolniki pri bioloskih zdravilih (od 7,07 do 7,78), sledijo DMARDs (od
6,13 do 6,42) in NSAIDs (od 5,03 do 5,51). Hkrati pa porocajo pri bioloskih zdravilih bolniki tudi najvec
neZelenih ucinkov 60,87% (n=23).

Zmanjsana pogostnost odmerjanja oz. podaljSanje trajanja odmerjanja bioloSkega zdravila
(n=27)

Zmanjsana pogostnost odmerjanja oz. podaljSanje trajanja odmerjanja bioloskega zdravila je bila pri
velini bolnikov na priporocilo zdravnika (51,85%). Medtem ko je pri 25,93 % le ta ostala
nespremenjena. Pri 11,11 % so bili razlog za zmanjSano pogostnost odmerjanja nezeleni ucinki in pri
3,7 % osebna odlocitev.

Vec informacij:
Petra Zajc, DRS: tel. 041 575 103 ; e- posta: petra@revmatiki.si
Prof. dr. Matija Tomsic¢, KO za revmatologijo, UKC Ljubljana

O Drustvu revmatikov Slovenije

Drustvo revmatikov Slovenije uspesno deluje Ze vse od leta 1983. ZdruZzuje revmati¢ne bolnike z razlicnimi diagnozami
vnetnega revmatizma (revmatoidni artritis, ankilozirajoCi spondilitis, psoriaticni artritis, Sjogrenov sindrom, lupus idr.). Je
prostovoljno, nepridobitno in neodvisno zdruZenje s statusom reprezentativne invalidske organizacije. Sodeluje tudi v
mednarodnih organizacijah, kot so EULAR (Evropska liga za boj proti revmatizmu), ASIF (Mednarodna federacija za
ankilozirajoCi spondilitis) in LUPUS EUROPE. Drustvo je usmerjeno v osvescanje javnosti o revmati¢nih boleznih ter v
izobrazevanje, usposabljanje in rehabilitacijo revmatikov. Z razliénimi programi poskusa preprecevati psihosocialne in fizicne
tezave, s katerimi se soocajo oboleli, blaziti posledice bolezni, prispevati k boljsi vklju¢enosti revmatikov v druzbo in
zmanjsevanju njihove diskriminacije ter spodbujati njihovo samostojno Zivljenje.
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