PRIBEH SHALON

KdyZ jsem se narodila, neméla jsem zadné kardiovaskularni problémy. Myslim, ze prvni
znamka problému se vyskytla, kdyz jsem byla jesté kojenec a maminka se vsSimla krve,
ktera vytékala z koutku Ust, kdyz jsem spala. Doktor ji ujistil, ze to bylo jen krvaceni
z nosu, které ve spanku vytékalo smérem zpét do Ust a ze to neni nic s ¢&im by si méla
délat starost.

KdyZz mi bylo pét let, zacala jsem krvacet z Ust pfi ¢isténi zubl. Rodice mé okamzité
zavezli do nemocnice. Nez jsme se tam dostali, krvaceni ustalo a |ékafi si mysleli, ze
mi rodi¢e prehanéji o mnozstvi krve, které popisovali. Moje matka trvala na tom, ze
mnozstvi krve urcité naznacuje, Zze se déje néco vazného. Aby ji Iékari uklidnili, nechali
mé prohlidnout specialisty. Pfi prohlidce jsem zacala opét krvacet a proto mé nechali
v nemochnici nésledujici tfi dny na pozorovani. Dalsi krvaceni jiz nenastalo a jelikoz

nebyla uréena zadna diagndéza, propustili mé z nemocnice.

Nasledovala pravidelnad navstéva u zubare, pri které jsem opét krvacela. MUj zubar to
vysvétlil tak, Ze mé tepny rostou rychleji nez by mély a mé télo se s rlstem ¢asem
srovna. Lékar vypalil misto krvéceni, aby se vSe uklidnilo.

Pri dalsi navstéve u zubare v roce 1984, kdy jsem meéla podstoupit dalsi vypaleni, byla
zjisténa zavaznost celé situace. Lékar se zde setkal s nekontrolovatelnym krvacenim,
které nebyl schopen zastavit. Rychle mé posadil do auta (podotykam, ze mélo bilé
kozené sedacky) a nechal mé jeho asistentem odvézt do Stanfordské nemocnice.



Ve Standfordské nemocnici jsem se setkala s Dr. Willardem Fee. Ze zalatku nikdo
nevédél, co se mnou je a proc jsem trpéla vysokym krvacenim. Dr. Fee se podafrilo
krvaceni zastavit a byla jsem objednana na operaci, kterd méla odhalit, co zplsobuje
krvacivé ataky. Pri operaci jsem ovSem opét krvacela a na operacnim stole ztratila
skoro % objemu mé krve, nez doktofi zjistili, co je toho pfi¢inou. Méla jsem
arteriovendézni malformaci (AVM). Tim zacal m{j pribéh s AVM.

Dr. Fee vysvétlil rodicm co AVM je a Ze viceméné nevi, jaky zplsob lécby je v tomto
pripadé nejlepsi. Byla to tehdy relativné nova diagndza a vlastné jesté ani pred deseti
lety (r. 2000) nebyl Uc¢inny zpUsob IéCby jesté znamy.

Dr. Fee se zdrahal provést chirurgickou operaci a ¢ast malformace vyjmout, protoze
byla velkd pravdépodobnost, Ze by se znovu obnovila. Védél ale, ze mizou provést
embolizaci velkych cév a tudiz snizit tok krve do AVM a minimalizovat Sance na
krvacivé epizody. Rodi¢dm bylo vysvétleno, Zze v dlouhodobém horizontu postizena
Cast poroste a bude také ovlivnéna hormonalnimi zménami v puberté a stresem.
DalSim varovanim bylo, Ze téhotenstvi mlze dramaticky ovlivnit rdst AVM a neni mi
proto doporuceno. To byla jedna z véci, které jsem casem jako dospéld tézce
akceptovala.

V prlbéhu détstvi jsem navstévovala Dr. Fee pfi pravidelnych prohlidkdch a pfi
krvacivych epizodach. Jako |ékar se specializaci na ORL, Dr. Fee nikdy embolizace
neprovadél, ale byl vzdy mym prvnim kontaktem a pomohl mi zaridit potfebnou péci
a lékarskou dokumentaci prlbéhu onemocnéni. Jeho pevnym nazorem bylo nechat
AVM v klidu a chirurgicky nezasahovat.

Bylo mi vysvétleno, Ze operace by byla zavazna a zahrnovala by vyménu kosti a svalu
na mém obliCeji s transplantaci z jinych ¢asti mého téla.

A nejen to. Vytvorilo by se také zjizveni, které by mohlo naslednou |éCbu ztizit
a zkomplikovat. Provedeni operace by negarantovalo vyléleni a nasledny zpétny
nardst AVM byl vice nez pravdépodobny. LéCba by pak byla daleko tézsi.

Strach z AVM a z toho, co se mUze stat byl vzdycky pritomen. A samozrejmé strach
z toho, Ze kdykoliv mUzu vykrvacet. Proto jsem nikdy dobre nespala. Musela jsem byt
alespon trochu na pozoru, kdybych zacala krvacet ve spanku. Prevédzné mnozstvi mych
epizod s krvacenim se odehravaly, kdyz jsem spala. Chut krve, polykani a plivani krve,
byly znaky, které jsem vzdy rozeznala a ty mé okamzité probudily. Prvni instinkt byla
panika... neni normélni se probudit, byt celd od krve a plivat ji kolem sebe. Je to
nechutné a ja se vzdy citim, jako bych ztradcela milion galénQ krve za sekundu. Tok
krve je velice rychly a je ¢asto popisovan jako proud pfi otoceni vodovodniho kohoutku
na maximum. Vzdy je to pro mne désivé, nemluvé o tom, kdyz jsem byla dité.



Kdyz uz jsem byla schopna krvaceni dostate¢nym tlakem podrzet na 5 - 10 min, vzdy
se mi ho podarilo nakonec zastavit. Redlnd Sance, ze vykrvacim je nizka, nicméné
strachu z tohoto faktu se nemohu zbavit.

Na misto chirurgického odstranéni AVM zvolili 1ékari nékolik embolizaci ve Standfordu
a UCSF provedenych talentovanymi neuroradiology Dr. Alexem Norbashem a Dr.
Chrisem Dowdem. Embolizace byly vSak skoro pokazdé provedeny jen jako reakce na
mé epizody krvaceni. Nemohu si vybavit vSechny navstévy nemocnice, ale bylo jich
mnoho.

Pamatuji si, ze mi bylo asi osm let, kdyz jsem travila v nemocnici Vanoc¢ni svatky. Byla
jsem velice rozzlobend, protoze embolizace zplsobila otok pod bradou a to bylo
poprvé, kdy jsem si uvédomila, ze vypadam jinak. Ale dostala jsem hezkou fialovou
nocni kosSili a néjaké hracky.

Jak jsem rostla, rostlo i mé AVM. Bylo vice a vice viditelné a ja to zacinala pocitovat. To,
co zacalo jako maly otok celisti se zménil a vypadala jsem jako po vyjmuti zubu
moudrosti a pokracovalo to rlistem a posunem pres bradu na lice a zménou barvy
a tvaru.

Méla jsem ale vcelku pozitivni a pékné détstvi. Zmeény se uddly pomalu a postupné
v prlbéhu dvaceti let. Mdm bajecnou rodinu a skvélé pratele, kteri mi pomohli, abych
se citila co nejnormalnéji. Presto psychologicky aspekt v souvislosti s [éCbou AVM
existuje. Pamatuji si, ze jsem se stydéla resSit moje krvaceni. Jako dité jsem neméla
moznost Uplné porozumét tomu, co to je a uvédomit si jak to hned resit. Nejjednodussi
tudiz bylo predstirat, Zze to neexistovalo a nebo jsem krvaceni zkouSela vyresit sama
bez toho, abych nékoho obtéZovala. Tohle zahrnovalo velmi nerozumné napady, jako
schovat se pod stll na stadionu pro koleckové brusle, kdyz jsem upadla, stejné tak
snazit se utéct ze skolniho péveckého vystoupeni na zachod a zastavit si krvaceni
sama. Jednou jsem stravila noc u mé kamaraddky a probudila jsem se s polStarem
nasaklym krvi, ktery jsem okamzité otocila na druhou stranu, abych celou prihodu
zamaskovala, rychle jsem se umyla a previékla a predstirala jsem, Ze jsem jen brzo
vstala. (Promin Julie!)

Nanestésti byl vzdy v blizkosti nékdo dospély, ktery na mé daval pozor a upozornil

mou matku, kdyz bylo potreba.

Mimo to bylo s tim vsSim spojeno také omezeni, které mi vadilo. Vyhodili mé
z Brouwnies Restaurant, kde jsem byla na brigddé, protoze jejich pojisténi mi
nedovolovalo zUstat. Taky jsem nebyla pusténa na autodrdhu na Boardwalk a ,Edge”
(volny pad) v Great America. Takové nemyslitelné zakazy pro dité...! | kdyz se vSichni
snazili mi vytvorit normalni détstvi, tyto omezeni a strach se dostdvali do mého



kazdodenniho zZivota. Kdyz jsem zacala chodit na stfedni Skolu, méla jsem Stésti, ze
jsem byla tfi roky bez ataky a bez Iécby AVM. Neméla jsem v tomto obdobi zadné
embolizace a se Stéstim jsem prosSla Ctyri roky stfedni Skoly. Dopad mého AVM byl tedy
jen v tom, jak jsem vypadala a jak jsem se citila po spoleCenské a psychologické
strance.

Jak uz jsem rekla, méla jsem ohromnou podporu v rodiné a pratelich. VétSina déti, se
kteryma jsem chodila do Skoly mé znaly a byly zvyklé na to jak vypaddm. V mnoha
smérech tato vytvorena kazdodenni rutina zplsobovala mé dny normalnéjsi nez by za
jinych okolnosti byly. Na strfedni Skolu mam dobré vzpominky. Patfila jsem mezi nejlepsi
v cheerlading tymu i ve vybérové tridé. Typicky americky stereotyp byl soucasti mého
ziti. Citila jsem se ale jinak a obavala se toho jak vypadam. Stejné jako vétSina dévcat
na stredni Skole. Védéla jsem, jak se uclesat, abych zakryla AVM, jak pdzovat na
fotkach, aby to bylo co nejméné vidét a taky si zvykala na fakt, Ze na mé lidé ,civi“.
VSechny mé kamaradky byly krasné a ja se citila ménécennad, i kdyz jsem byla dost
silnd na to, abych védéla, Ze vzhled neni vSechno. Snazila jsem se tim netrapit
a uzivala jsem si zivot, jak jen to Slo.

Cizi lidé na mé hledéli v ndkupnim stredisku. Déti se vzdycky ptaly, co mdm v puse, ze
je tak nafoukla. Lidé se ptali, zda médm vytrzené zuby moudrosti nebo jestli jsem se
nékde poprala. Samozrejmé mi pratelé byli vzdy na mé strané a vzdy mé chranili a zle
se divali na lidi, za to Ze jsou tak netaktni. Nékdy jsem se snazila brat tyto otazky lidi
jako znak toho, Ze jsou jenom zvédavi. Jindy jsem se citila téZzce zasazena, Zze neberou
ohledy na mé pocity.

Jednou, kdyz jsem pracovala v ndkupnim centru v obchodé s obleCenim, mé manager
pozadal, abych zanesla penize z predesié noci do banky. To nebyl problém, uz jsem to
délala nékolikrat predtim. Byla jsem obleCena v mém pékném pracovnim obleceni
a méla jsem dobry den. Ufednik v bance byl mlady a hezky a ja se usméla na n&j i na
kluka ve vedlejsi prepazce. V poloviné mé transakce se zeptal, co to mam s oblicejem.
Md dobra nalada se okamzité vytratila a ja se usmala a jednoduSe odpovédéla, Ze nic,
Zze tak prosté vypadam. Bézela jsem zpatky do prace, abych se zavrela ve skladu
a brecCela v litosti sama nad sebou. Moje ztrapnéni se jen zvysilo pozdéji odpoledne,
kdyz se objevil s vazou kvétin, kterou prinesl jako omluvu.

Odmaturovala jsem a jako jinak zdravé dité jsem dostala dopisy o pfijmuti na vSechny
Skoly, na které jsem se hléasila. Vybrala jsem si studium na UC Santa Cruz a pouzila
jsem mé AVM jako zdravotni ,vymluvu“, abych mohla mit za spolubydlici dvé mé
nejlepsi kamaradky.

To léto bylo bezstarostné a kdyz jsem s mymi prateli prozivala poslednich par tydnd,



potkala jsem Joshua, ktery se pozdéji stal mym manzelem. Béhem prvniho roku, co
jsem zacala studovat na VS zacalo byt mé AVM zase aktivni. Zatala jsem opét zazivat
krvacivé epizody a musela jsem celit faktu, Zze nemohu jiz déle predstirat, Zze AVM
neexistuje. Musela jsem zpét na embolizaci a pobyt v nemocnici. Zotavovani ze
zdkroku mélo za nasledek vynechdni semestru na Skole. Také jsem potrebovala
vytrhnout zuby moudrosti, coz muselo probéhnout v kombinaci s embolizaci. To byl
dvoudenni zakrok a Ctyri dny travené v nemocnici na zotaveni. Byla to ma nejhorsi
hospitalizace. Brzy na to mi vypadalo velké mnozstvi vlasl, jako nasledek trauma
z prodélané operace. Byt dospélou jiz najednou nebylo tak fajn. Ale udélala jsem, co

bylo potreba a prekonala jsem to.

Pokracovala jsem ve svém zivoté, Sla jsem do Skoly, naSla jsem si prvni opravdovou
praci, vdala jsem se. A reSila jsem AVM jenom, kdyz krvacelo. Nechtéla jsem, aby to
ignorovat. A pak pfriSly bolesti. V zadném pripadé jsem nebyla pripravena na tento
novy vyvoj. Jedinou bolest, kterou jsem znala byla z embolizace a v pribéhu zotaveni.
Ale nyni jsem méla velikdnskou bolest ve rtech a dolni Celisti. Prislo to zni¢eho nic
a zacalo to jako bodava ostra bolest. Porad jsem se drzela v obliceji a snazila se
mackat to misto, abych si ulevila od bolesti. Méla jsem problémy se spankem
a zacinala jsem byt vycCerpand. Méla jsem obavy a doufala jsem, Ze je to jen urcita
faze. Nanestésti nastaly nové, horsi priznaky. VSimla jsem si, ze tkan zevnitf rtu se
zacala rozpadavat a z nevysvétlitelného ddvodu vytvarela hlubokou ranu. To bylo také
pricinou velkych bolesti. Byla jsem nestastnd. Ukazalo se, Ze AVM bylo vice aktivni, nez
jsem si myslela. Rostlo. To jsem ale predpokladala. Co jsem ale nevédéla byl fakt, ze
AVM ,kradla“ krev z tkani v mych Ustech a nedostatec¢ny tok krve zpUsobil nekrotické
zmeény a rozpad tkané. Uvédomila jsem si, Ze moje ignorace zdravotniho stavu byla jiz
neakceptovatelna a musela jsem si pfiznat, Ze mam vazné onemocnéni.

Zacala jsem se vzdélavat pres internet a kontaktovala jsem Dr. Fee, abych si s nim
sjednala schlzku. To bylo poprvé, co jsem jako jiz dospéld vzala kontrolu nad mou
situaci a opravdu jsem se snazilo pochopit mou diagnézu a to, co pro mne dlouhodobé

zZznamena.

VSechna ma priprava a odhodlani vSak byly zapuzeny, kdyz mi Dr. Fee rekl jako
vzdycky - nechat vSe na pokoji. AVM bylo velice aktivni a napadlo vSechnu tkan v mém
obliceji. Spolecné se svaly a kostmi. Operace v tomto stavu by byla devastujici
a v zadném pripadé nebyla doporucena. Pokracovat s embolizacemi bylo podle Dr. Fee
to nejlepsi reseni. Dle |ékard bylo navic pravdépodobné, Ze tento koloto¢ bude
pokracovat aZz do konce mého Zivota a nakonec nastane extra zatéz na mé srdce, kvali
nadbytec¢nému krevnimu toku. Obrazek mé budoucnosti, ktery mi Dr. Fee maloval, byl



¢im dal tim vic depresivnéjsi. A ja jsem byla stdle zmatena z toho, co s tim délat, jaké
jsou mé moznosti. Nezbyvalo mi nic jiného, nez naucit se reSit vzniklé problémy
a udélat ty nejlepsi Zivotni volby, abych se ubranila tém nejhorsim scénardm.

Naplanovala jsem si dalSi embolizaci s Dr. Dowdem. Domnival se, ze vyléCeni mych
nekréz z AVM v blizkosti mych rtd pomdze napravit spravny krevni prdtok tkani.
Povedlo se to a fungovalo... doCasné.

Béhem dvou let jsem zacala pocitovat stejné priznaky. Takze zpatky k Dr. Dowdovi na
dalsi embolizaci a napravit ranu, kterd byla tentokrate nahore na rtech. Bylo mi 28 let
a uvédomila jsem si, Ze tohle budu muset podstupovat kazdych par let.

Potom mi ale Dr. Dowd sdélil tu nejhorsi zpravu! Vysvétlil mi, Zze v prlbéhu let jsem
méla tolik embolizaci, ze ted uz stézi néco zlepsi. Nové cévy se tvorily vSude okolo
a kazdy dalsi zakrok byl méné a méné efektivni. Zisk zacinal byt mensSi nez riziko
a pokracovat timto zplsobem jiz nemélo vyznam. Samozrejmé, pokud bych méla
krvacivé epizody, provedl by embolizaci jako vzdy. Ale predpoklad, Ze by jsme takto
pokracovali kazdych par let pfi bolesti nebo rozpadu tkdané byl nerealny.

Citila jsem se beznadéjné a velmi depresivné. Musela jsem se upnout k vire, Zze nebudu
mit bolesti a rozpad tkané se nevréati. Ale bylo to nepravdépodobné.

Po posledni embolizaci Dr. Dowda se mé rty nikdy neuzdravily. Byla jsem na tom Iépe,
ale ne celkové uzdravena. Snazila jsem se szit se situaci a byla jsem Stastnd alespon
za to, Ze nemam velké bolesti a krvacivé ataky.

Netrvalo dlouho a situace se opét zhorsila. Bolest se vrétila s o to vétsi silou a mé to
zacalo pomalu nic¢it. Spatné jsem spala a kvalita mého Zivota zacala strédat. Snazila
jsem se to prekonat a resit to, ale nékteré dny byly bojem o state¢nou tvar.

V lété roku 2007 byl s celou situaci obeznamen blizky pritel mé rodiny, Dr. John, ktery
mi chtél pomoci. Vysvétlila jsem mu co nejlépe jak jsem mohla vSe o mé nemoci,
o lékarich, které jsem vidala a o informacich, které mi dali. Byl presvédceny, ze

musime najit dalSi moznou cestu.

Zminila jsem se mu o dvou lékarich, o kterych jsem slysela, kdyzZ jsem délala prlizkum
na internetu v oblasti vaskularnich anomalii. Byli to Dr. Yakes a Dr. Waner. Chtéla jsem
jednoho z nich co nejdrive kontaktovat. Po zjisténi informaci si Dr. John vzal na starost
pocatecni spojeni s Dr. Yakesem pres telefon.

Citil, ze je to ta spravna cesta a ze za nim musime co nejdrive vyrazit. Pomohl mi lépe
se vzdélavat ohledné AVM a jeji 1éCby, abych se citila schopna vykondvat rozhodnuti.
Stravili jsme spoustu ¢asu nad pochopenim, co ma predchozi Iécby zlepSila a co ne.
Samozrejmé moc nezlepsila, kromé toho, Ze byla néplasti na krvacivé problémy a ja



nyni chapu, ze to byl vzdy ten zamér. | kdyz to docasné spravilo problém, [éCba jako

takovd nebyla dosud nikdy provedena.

Musela jsem celit novym problémU0m, které nebyly Iékari nikdy zminény. S kazdou dalsi
embolizaci pribyvaly dalSi problémy a bylo stale horsSi se v nich orientovat a Iécit je.

Pochopila jsem, proc¢ si mi Iékari mysleli, Zze nedélaji zadny pokrok.

Na rozdil od tohoto, Dr. Yakes mi pro AVM nabizel ,IéCbu”. Ta spocliva v pouziti
absolutniho alkoholu, ktery v zdkladu zjizvi tkan na bunécné arovni (znic¢i endotelovou
vystelku patologické cévy) namisto ,pouhého” blokovani privodovych cév, jak mi
provadéli v minulosti. Tato jednoducha zména je velkym rozdilem. Souvisi s tim
samozrejmé aktivni ,napadani“ AVM a fakt, ze |éCba bude Castéjsi nez jenom v reakci

na krvaceni.

Porad vsak ve mné prevladala skepse vUci 1é&¢bé alkoholem, jeho agresivnimu ucinku
a faktu, Ze toto zatim nikdo neprovadél jako kazdodenni 1éCbu. Také jsem citila silné
pouto a loajalitu k mym lékarim a nechtéla jsem, aby se na né nékdo dival ve
Spatném svétle. Védéla jsem, Zze vykonali skvélou praci v mé |écbé a posledni véc,
kterou jsem si prala bylo, abych vypadala jako nevdécna a nespokojena s tim, co pro
mne udélali. Proto jsem poslala Dr. Dowdovi email a pozadala ho o nazor a pomoc pfi
prfipravé na mou nadchazejici konzultaci s Dr. Yakesem. Celou tu dobu jsem se pak
strachovala co mi odpovi. K mému prekvapeni reagoval pozitivné a projevil radost
z toho, Ze jsem se rozhodla pro 1é¢bu u Dr. Yakese. Rekl mi, Ze je to expert a jeho jiny
pristup mGze byt pro mne velmi prinosny. Dokonce mi nabidl doporuceni, kdybych ho
kvUli pojisténi potrebovala. To mé uklidnilo a dodalo sebevédomi v mém rozhodnuti

uskuteclnit cestu do Denveru a veérit v lepsi budoucnost.

No a tady konci ¢ast mého pribéhu. Rozhodla jsem se k 1é¢bé s Dr. Yakesem. Doufam,
Zze to bude lécba jakou bych chtéla a Ze budu schopna se poprat i s prfipadnymi
komplikacemi, vedlejSimi ucinky a vSim co mi prijde do cesty.

Hledim dopredu ke skvélé budoucnosti bez AVM!

O mé cesté do Denveru a pokrac¢ovani mého pribéhu se doctete na mém blogu:

https://sites.google.com/site/shalonsavm/denver-trips



