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V Sestnacti jeem
malem vykrvacela

Silvie Slivové nékolikrét bojovala

o Zivot a obéas uZ tenhle zépas skoro
vzdala. Nakonec ale vzdycky nasla
silu v ném pokracovat.

Narodila se jako prvni vytouzené dité a o nemoci, ktera vniuz
tehdy diimala, dlouho nikdo nemél ani tuseni. ,,Byla jsem pry
tak roztomilé miminko, Ze mé dokonce cht¢li fotit na reklamu
na Sunar,“ vzpomind s odstupem ¢asu s usmévem. Razné
zdravotni problémy se u ni sice objevovaly uz na zakladni
skole, ale naplno onemocnéni propuklo az kratce po puberté.

Drama v koupelné

Odmalicka patiila k hyperaktivnim détem, které k Zivotu
pottebuji svoji kazdodenni porci pohybu. Epilepsie, kterou
uni lékari zjistili uz v prvni tridé, ji sice na ¢as pribrzdila, ale
trvalajen do prichodu puberty. Potom se jeji zdravotni stav
zlepsil natolik, Ze mohla zacit chodit na atletiku. Po jednom
tréninku si chtéla néco preprat ve vané, ale jakmile se nad ni
naklonila, béhem okamziku méla plnou pusu krve.

Na nepriijemnou ptihodu sice celkem brzy zapomnéla,

pro zménu ji v§ak zacala trapit zanicena dasen. ,Zubarka

mi ji chtéla vyplachnout peroxidem vodiku, ale sotva do ni
zajela injekeni stiikaCkou, zacala z ni tryskat krev,” popisuje
dramaticky zazitek ze zubni ordinace Silvie. V ostravské
nemocnici, kam ji z ordinace prevezli, se sice 1ékaitum
podarilo krvaceni zastavit, ale o par dni pozdéji se situace
znovu opakovala s jesté vétsi razanci. Uprostred noci se
probudila v tratolisti krve, z poslednich sil se dovlekla
do rodicovské loznice a stacila jen fict: ,Mami, pomoc
Ztoho, co nasledovalo, si téméf nic nepamatuje. Po mnoha
transfuzich ji tehdy z Ostravy prevezli na Stomatologickou
kliniku 1. Iékatskeé fakulty UK a Vseobecné fakultni
nemocnice v Praze, kde stravila dva mésice. V té dobé

se dozvédeéla, Ze jeji potize s nejvétsi pravdépodobnosti
zpusobuje nezhoubny nador z krevnich cév - hemangiom.
Skute¢nou pric¢inu jejich problému vsak 1ékari dokazali
presnéji urcit teprve po letech.

1€

Vzdend nemoc

Azjako dospéla se dozvedéla, Ze trpi takzvanou
arteriovendzni malformaci (AVM), vrozenym vzacnym
onemocnénim cévniho pavodu. Podle americkych statistik
postihuje priblizné 1% lidi v celé populaci. K jeho vzniku
dochazi jesté pred narozenim ditéte, asi v desatém tydnu
téhotenstvi, kdy se za¢ina utvaiet krevni obéh plodu. Aby
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tepny a zily mohly dobte zasobovat jednotlivé organy

krvi a zivinami, musi byt spravné propojené kapilarni siti.

U nemocnych s touto vrozenou vyvojovou vadou zminéné
spojnice v nékterych mistech chybi. Nékteti mohou mit malé
AVM kdekoli v téle a nemuseji o tom cely zivot ani védét.
Velké skody vsak tato vrozend vyvojova vada muze napachat
vmozku ¢i v oblasti obli¢eje a krku. Takovych pacientt je
unas doslova, co by na jedné ruce spocital, a jednim z nich je
iSilvie Slivova.

Nejcastéjsim 1é¢ebnym postupem, ktery muze zabranit
krvaceni, je embolizace. Lékati se pti tomto zakroku

snazi pomoci specialnich tkanovych lepidel nebo také
stoprocentniho alkoholu uzavrit cévy v ohrozené oblasti
asnizit tak krevni zasobeni. ,,V roce 2000, kdy jsem za sebou
méla jiz asi patnact embolizaci, mi profesorka Bohutova

z prazské Nemocnice Na Bulovce fekla, Ze mi dalsi provést
nemohou, protoZe riziko perforace cév je uz prilis velké,”
zavzpomina na jednu z nejtézsich chvil svého Zivota Silvie.
,»Bylo mi dvacet a myslela jsem, Ze je to konec.”

Svycarské prekvapent

Vsechno bylo o to horsi, Ze ji nikdo z 1ékar ani nenabidl

jiné feseni. V kritickou chvili se nastésti jeji rodice doslechli
o americkém chirurgovi, ktery idajné dokaze vytesit
izdanlivé ,,beznadéjné” pripady. Nevahali, dcetinu lékatskou
zpravu nechali ptelozit do anglictiny a s doprovodnym
dopisem ji odeslali do Baltimoru 10. zaii 2001, pouhy den
pred teroristickym titokem na newyorské Svétové obchodni
centrum. Jen neradi se smifovali s tim, ze vzhledem k danym
okolnostem si nejspi$ budou muset na odpovéd néjakou
dobu pockat.

,
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Kdo nabizi pomoc?

Obéanské sdruzeni AVMinority (www.avminority.cz) podporuje
osoby se vzdcnym onemocnénim arteriovenézni malformaci
(AVM) hlavy a krku. Webové sirdanky jsou uréené nejen laické, ale
i odborné vefejnosti, jez se chce o této problematice dozvédét vice

nebo nemocnym néjakym zpisobem pomoci. Naleznete zde také
osobni zkuenosti lidi, ktefi uz s touto nemoci delsi dobu bojuji,
kontakty na tuzemské i zahraniéni odborniky zabyvajici se lécbou
tohoto onemocnéni i diskusni férum. AVMinority je také jednim

ze zaklddaijicich &end Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni
(CAVO) (http://vzacna-onemocneni.cz).

O to vétsim prekvapenim byl proto telefonat pro né tehdy
zcelaneznamého doktora Pollaka z Curychu, ktery jim nabidl
pomoc. Az dodatecné se dozveédéli, ze kontakt na né ziskal
od ¢eského parodontologa Ladislava Korabka z prazské
Vseobecné fakultni nemocnice, jenz byl pred casem na stazi
ve Svycarsku. Shodou §tastnych ndhod mél noéni sluzbu
prave vdobe, kdy na kliniku ptivezli Silvii, a vzpomnél si,

Ze Svycarsti lékarii béhem jeho pobytu vylécili divku, ktera
na tom byla podobné jako ona. ,,Aniz by nam cokoli fekl,
kontaktoval svého kolegu v Curychu a ten se nam vzapéti
ozval,“ rekapituluje udalosti Silvie.

Sest mésicti trvalo, nez zdravotni pojistovna jeji pobyt

na §vycarské klinice odsouhlasila. Na jaie kone¢né mohla
podstoupit prvni ze tii zakrok( u profesora Valavanise,
neuroradiologa z Curychu. Ten ji pomoci specialnich
platinovych spiralek postupné uzavrel jednotlivé cévky
natolik dovedné, Ze méla po ¢tyri Stastné roky od nemoci
absolutni pokoj.

Podmine¢né uzdraveni

Tajné doufala, Ze se jeji onemocnéni definitivne dalo na tistup.

Konecné se mohla prihlasit na lékarskou fakultu, na které si
moc prala studovat. A ve vysokoskolskych tanecnich se také
seznamila se svym budoucim manzelem. ,,Po ¢tyfech letech
mi ale po rozsahlych embolizacich za¢ala odumirat tkan

u zubu osmicky a problémy se znovu vratily,“ pokracuje Silvie.

,,PTijedné zachranné akci mi lékari dokonce museli podvazat
vnéjsi krkavici, tedy nejvetsi kréni tepnu.”

Tehdy méla pocit, Ze nejen Cesti, ale i Svycarsti doktori pro

ni jiz udélali, co mohli. Na psychicky propad, ktery v té dobé
zazivala, dodnes nerada vzpomina. Pres veskerou apatii se
vsak rozhodla zvefejnit sviij pribéh na jednom internetovém
zpravodajském portalu. Prostiednictvim redakce ji pak jako
zazrakem necekané nabidl pomoc Cesky anesteziolog, ktery
uz deset let pracoval vnewyorském tymu svétove proslulého
neuroradiologa a specialisty na AVM profesora Bernsteina.
S novou nadéji zacala kompletovat veskerou svou zdravotni
dokumentaci a zjitovat, zda by ji zdravotni pojistovna
proplatilalé¢bu v Americe.

K Zzadosti tehdy méla prilozit nejen vyjadreni svého

ceského osetrujiciho lékare Jirtho Mazanka, ale i nékterého
zahrani¢niho evropského specialisty, ktery by potvrdil, ze

v Evropé jiz G¢inna lé¢ba mozna neni. Kdyz o tuto sluzbu
pozadala svycarského profesora Valavanise, k jejimu udivu
jlodpovédél, Ze u nich zvladnou totéz co v Americe. Pred
dvéma lety tedy zacala znovu pravidelné dojizdét na léceni

do Svycarska. S pfibyvajicim po¢tem embolizaci véak roste
iriziko vedlejsich uc¢inkd. Pribyva zanéta v poskozené dasni
icCelisti, ktera uz misty odumira. V loniském roce ji proto
$vycarsti Iékari museli vytrhnout nékolik zubt v postiZené
oblasti. Nadéje na trvalé vyléceni se Silvie bohuzel musela
vzdat, ale stale véri tomu, Ze ji 1ékari postupné zbavi alespon
nejvétsich problémi, které toto vzacné onemocnéni
provazeji. Vzdyt od dob, kdy za¢ala s nemoci bojovat, se uz
preci jen mnohé zmeénilo.

Nebvt na nemoc sama

Pred gesti lety, béhem pobytu v prazské nemocnici, se setkala
s divkou s AVM v obliceji, s niz je dodnes v kontaktu. Kone¢né
po letech potkala nékoho, kdo mél podobny problém jako
ona. Pfibéhy pacientt s podobnou diagnézou hled4 také
nainternetu. Pfed tfemi lety ji pravé jeden z takovych pribéha
privedl na myslenku zalozit svépomocnou skupinu pro ty,
ktef1 se s touto vrozenou vyvojovou vadou potykaji. Napadlo
ji, ze by jim spolu se svymi dvéma kolegynémi mohla pomoci
prekonavat nelehké chvile souvisejici s timto onemocnénim.
Sama méla vzdycky oporu nejen ve svych rodicich, ale
ivmanzelovi, ktery ji pravidelné doprovaziido $vycarské
nemocnice. Stejné $tésti meéla podle svych vlastnich slov také
na svého Ceského osetrujiciho lékare - profesora Mazanka
dodnes povazuje témét za svého druhého tatu. Dobte vi, jak
moc zalezi na tom nebyt na své onemocnéni sama. A stejny
pocit by chtéla doprat i tém, ktefi takové stésti jako ona
nemaji.

Sny odloZené na neurcito

Jesté porad se nevzdala predstavy, Ze ji jednou ¢eka skvela
budoucnost, i kdyz nékteré sny zatim pirece jenom musela
odlozit na neurcito. ,,Uz asi patnact let tusim, Ze nejspis
nebudu moct mit dité, ale snazim se tim moc netrapit,“ zmini
se 0 jednom z nich dnes 32leta Silvie. ,ZaleZi na tom, jak se
vSechno vytesi, tieba nakonec néjaka sance bude.“
Momentalné ji asi nejvic zaméstnava prace pro obc¢anské
sdruzeni AVMinority, které pred ¢asem zalozila a vramci
néhoz funguje i vyse uvedend svépomocna skupina.

Na ¢astecny uvazek pracuje jako asistentka reditele v Narodni
radé pro zdravotné postizené. Snazi se i (pokud ji to jeji
zdravotni stav dovoluje) alespon trochu sportovat, vramci
moznosti cestovat a vzdélavat se v oblasti managementu
neziskového sektoru. A s napétim stale sleduje novinky
v1éché AVM.

Pred Casem ji napiiklad na internetovém blogu zaujal ptibéh
americké pacientky, ktera se vylécila diky embolizaci cév
absolutnim alkoholem. S touto metodou zacali ispésné
experimentovat vamerickém Denveru a zacina se s niiu nas.
NemtiZe ovSem pomoci Giplné véem pacienttim s touto
vrozenou vyvojovou vadou. Presto Silvie uvazuje, ze by ji

- pokud pro ni bude vhodna - mohla v budoucnu vyzkouset.
,Dokud je nadéje, tak je dobte,“ Fikd s jistotou v hlase. @®

Ivana Matydsovd
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