AVMinority, U Nemocnice 2, 128 08 Praha 2

@ A VM i n O ri ty Tel. 222 363 228, email: info@avminority.cz, http://avminority.cz

Tiskova zprava 1/2011

Vznikla nova pacientska organizace

Praha, 15.12.2011 - V listopadu 2011 zahdjila svou cinnost pacientska organizace
,»AVMinority“, jako obéanské sdruzeni pacientil se vzacnym onemocnénim arteriovenézni
malformaci (AVM) hlavy a krku. Jde o vazné vrozené postizeni tepen a zil, diky kterému
proudi v misté malformace do zil krev pod velmi vysokym tlakem a hrozi tak riziko prasknuti
cévy se zavaznym az smrtelnym krvacenim. Poslanim této organizace je trvald snaha
prispét ke zkvalitnéni zivota pacientit s AVM hlavy a krku a k rozsifeni povédomi o tomto
onemocnéni u Siroké verejnosti.

Vznik byl iniciovan sou¢asnou nesystémovou a nekomplexni péci o tyto nemocné a alarmujicim
nedostatkem odbornik(, ktefi se problematikou a Iébou AVM hlavy a krku zabyvaji. Tento fakt
je zvlast znepokojivy, nebot jde o vazné onemocnéni, které pfi sebemensSim zanedbani léCby
muze vést az ke smrti nemocného.

Dal$im dlvodem zaloZeni pacientské organizace je velmi malé povédomi o AVM nejen mezi
laickou, ale bohuzel také odbornou vefejnosti. Pacienti, kterym bylo toto onemocnéni
diagnostikovano a jejich rodiny, jsou Casto odkazani pouze na limitovana sdéleni oSetfujiciho
IékaFe, nebot pfi hledani jinych informacnich zdroji narazeji na jejich naprosty nedostatek.

,Chceme také zdlraznit vyjimecnost a vzacnost onemocnéni AVM hlavy a krku, které si, i pfes svuj
nizky, tedy minoritni vyskyt, zaslouzi stejnou pozornost jako ostatni vazné nemoci®, doplnuje
zakladatelka organizace Silvie Slivova.

Prvnim z hlavnich a velmi obtiznych UkolG organizace AVMinority je vytvofeni co nejpocetnéjsi
pacientské ,zakladny“. Dosud totiZz neexistuji v CR Zadné statistiky po&tu nemocnych s AVM
hlavy a krku. Davodem je pfedevsim fakt, Ze terminologie a klasifikace neni stale jesté sjednocena
a ne zfidka proto dochazi u nemocnych ke Spatnému diagnostikovani.

Ve spolupraci s odborniky ze Stomatologické kliniky VFN v Praze a Radiologické Kkliniky
FN Olomouc se bude nové vznikla pacientska organizace snazit vyplnit pomysiné prazdné misto
jak v nedostatku informaci o AVM hlavy a krku, tak v chybéjici pfilezitosti komunikace mezi takto
nemocnymi pacienty.

Na webovych strankach organizace, které jsou jiz v provozu, bude mozno nalézt napf. zakladni
informace o onemocnéni a moznostech lécby, seznam specialistll a kontakty na né, diskusni
férum, zajimavosti z oblasti problematiky AVM i odkazy na zahrani¢ni webové stranky s touto
problematikou. Pacientim i jejich rodinam chce organizace také umoznit vzajemna setkavani
formou svépomocné skupiny.
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Pro blizsi informace prosim kontaktujte:

Silvie Slivova

Tel. 222 363 228

Mobil: 605 754 063

email: silvie.slivova@avminority.cz
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