Nas svatebni den jsem prozila v bolestech
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Victoria Swales mohla
trpét v predvecer své svatby
nervozitou pouze par minut,
protoze jediné, na co opravdu
byla schopna myslet, byla
nesnesitelna bolest v zadech.

33leta osobni asistentka si
mohla jen vzacné uzit pfijem-
ného noc¢niho spanku a uchy-
lovala se do horké sprchy, aby
svoji mysl zbavila utrpeni, jak se
jeji velky den blizil. ,Mohlo to byt
Uzasné obdobi mého Zivota“,
fika Victoria, kdy se ji vybavi
Svatebc¢ané Victoria a Mark se na Mauritiu jevi vzpor_n_lnky na .JeJ' svatbu na
jako dokonaly par, ale nevésta byla v tu dobu Mauritiu na konci rolku 2010.
odkazana na léky proti bolestem ,Vzali jsme se a presté-
hovali se do nového spole¢ného
domova, ale to bylo mizerné Iéto. Méla jsem pocit, jako kdyby se mi na zada
navalila tuna cihel. Nejprve to byla bolest v horni ¢asti patefe, néco takového jako
strnuti Sije, ale progresivné se to zhorSovalo. Méla jsem obdobi, kdy to nebylo az
tak zlé, ale nasledovalo hrozné vzplanuti, nékdy jsem se sotva dostala ze dvefi.
Byla jsem uz bolestmi tak vydéSena, Ze jsem se ani neodvaZovala poradné
nadechnout, protoZze mi to zplsobovalo kife¢e. Téméf mne to zlomilo, to uz se snad
nikdy nestane.”

Victoria, ktera pochazi z Godalming v Surrey prodélala spoustu RTG
vySetfeni, jeden fyzioterapeut ji dokonce pfesvédCoval, ze ta bolest neni skuteéna,
Ze ji ma jen v hlavé. Kdyz si brala Marka, povolanim bankéfe, jeSté nevédéla, jaka
je jeji diagndza. Jesté v predveler svatby ji jeji nastavajici vtiral do zad krém proti

pfipravu na manzelsky Zivot. ,Zkusila bych cokoliv, co by mi pomohlo si trochu
odpocinout,” fika Victoria. Nakonec jsem vzdy vstala a vétSinu ¢asu prochodila,
protoze se mi zdalo, ze mi pohyb pomaha. BEhem mého svatebniho dne jsem jedla
protizanétlivé Iéky jako by to byly bonboény. Bolest zplisobovala, Ze jsem byla velmi
podrazdéna a vzpominam si, jak jsem byla nepfijemna na kadefnika®“.

Victoria byla kone¢né poslana k revmatologovi a test provedeny v lofiském
roce prokazal, ze je nositelkou genu HLA-B27, ktery mize spoustét celou fadu
nemoci zanétlivého puvodu. U Viktorie byla diagnostikovana Bechtérevova choroba
(Ankylozujici spodylitida), coz je forma artritidy, ktera ¢asem zpusobuje, Ze jak
patef, tak i klouby maji tendenci srlstat. Ackoliv tato choroba postihuje ve Velké
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Britanii pfiblizné 200 000 lidi, trva v priméru 7 let, nez je choroba u pacienta
spravné diagnostikovana. Nemoc je nevylécitelna a mize zpUsobit ztuhnuti patefe
na cely zivot. AvSak mulze byt pozitivné ovlivnéna, pokud je zjiSténa v ¢asném
stadiu, v tom pfipadé muze byt vaznému poskozeni patere jesté zabranéno.

PFitomnost genu HLA-B27 je faktor, ktery je spinén u 9 pacientl z 10. Sally
Dickinson z National Ankylosing Spondylitis Society (Narodni spole¢nost pro
ankylozujici spondylitidu — NASS) fika: Bechtérevova choroba obvykle zacina
v druhé poloviné druhé a prvni poloviné tfeti dekady Zivota. Je to bohuzZel nemoc,
kterou neni snadné spravné diagnostikovat afada lidi se s nemoci potyka po
dlouhé roky, aniz by védéla, ojakou nemoc se vlastné jedna. V nejvaznéjsich
pfipadech patef pacienta zcela ztuhne a postizeny ¢lovék se nemuize ani ohnout,
podivat nahoru nebo otacet hlavou. Nej¢astéjSim divodem pozdni diagnézy je to,
e RTG vysetieni neodhali Bechtérevovu chorobu do té doby, nez se objevi srusty
na patefi a to je obvykle az v pokrocilejSich stadiich nemoci. DalSim problémem je
to, Ze bolest zad mize byt pfiznakem i u mnoha dalSich nemoci.

V retrospektivé si nyni Victoria uvédomuje, Ze se objevovala varovna znameni
jiz predtim. Kratce po dosazeni 20 let se totiz u ni objevilo dalSi autoimunitni
onemocnéni, zanét duhovky, ktery muze pFfimo souviset s Bechtérevovou
chorobou. Oko se zaniti a stava se citlivé na svétlo, ale Victoria se to naucila
zvladat. Rika: ,Zanét duhovky je b&Zné& spojovan se star$imi lidmi. Rada bych
vidéla u specialistl lepSi informovanost, kdyz narazi na neobvyklé pfipady, aby byly
spojeny i s moznosti onemocnéni Bechtérevovou chorobou. Ale to se v té dobé
pravé u mne nestalo®.

Nésledovala diagn6za Bechtérevovy choroby. Jesté prfedtim, nez ji byla
pfedepsana Humira, tak byla Victoria 1é€ena steroidy. Humira potlauje reakci
imunitniho systému, ktera je u Bechtérevovy choroby pfi€inou velmi bolestivého
zanétu. Také je velmi dulezita fyzioterapie. Victoria fika: ,Ackoliv to bylo désivé
zjisténi, Ze jiz kratce po ftficitce trpim nevylécitelnou nemoci, vibec jsem nevédéla,
jak se stim vyrovnat. Ale na druhé strané bylo velkou ulevou, ze jsem kone¢né
dostala odpovéd na otazku, oco se jednda, Ze ta bolest je skuteCna aze
nepfichazim o rozum. ,Sama sebe jsem povazovala za houZevnatou, spoleéenskou
a odhodlanou osobu, ale bolest, kterou jsem musela vydrzet, byla tak silna, Zze mne
témér zlomila.

Od té doby, co zahgjila tuto 1é€bu, si byla schopna splnit i jedno velké pfani,
udélala si Fidiésky prikaz na motocykl a nyni dojizdi do Londyna do prace na svém
silném stroji Triumph 1055cc. Rika: ,Je to takové osvéZeni poté, co mi
Bechtérevova choroba témér vzala to lepsi z mého ja. Uz nikdy nepfipustim, aby se
to jesté nékdy opakovalo. Ctyfikrat tydné chodim do télocviény, protoZe cvideni je
v pfipadé Bechtérevovy choroby velmi dulezité®.

Uvédomuji si, Ze patfim ktém StastnéjSim, protoze mi byla stanovena
diagndza dfive, nez doSlo k nevratnému poskozeni patefe. Uzivané Iéky mne sice
¢ini nachylngjsi k infekcim, ale kvalita mého Zivota se dramaticky zlepSila. Nemam
sice radost, Ze si musim kazdé dva tydny sama pichat injekci, ale je to podle mne
Uzasny lék.
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