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LUKAS(18 mesiacov) a MARTINA

LEUKEMIA
NARUSITEL. DETSTVA

Pred 5 rokmi, bol prijemny jinovy ,
takmer letny den. Chystali sme sa k
rodine oslavit Den otcov. Krasne
dopoludnie pred nami,vychystali sme
sa do mesta. Trocha sme brazdili ulice.
O 12.30h sme sedeli pri obede, 0 13 -
tej uz deti spali. Ratala som s tym ,zZe
budd spat od Unavy plynule aj dve
hodiny. O hodinku sa vSak mladsi
Lukinko zobudil a sprdval sa velmi
Cudne.Len plakal , mrnkal ,bol
nervozny. Nechcel sa hrat, byt na
rukach, proste ni¢. Ziadne ruky neboli
dost dobré na to ,aby bol pokojny, ani
tatove, ani babkine a ani moje. Len
som ho stale natriasala v kociku, bud’
driemal alebo plackal. Z oslavy nebolo
ni¢.Pobrali sme sa domov. Celd noc
bola mrzutd a uplakana.

Novy den priniesol tazké rano. Luky
odmieta moje ruky,nepapa,pokracuje
v striedani chvilok placu a spanku
.0ddnes mu aj kolise teplota(TT) do
38st..C. Spociatku som si myslela, Ze
su to mozno zuby, kedZe sme boli v
obdobi ich rastu, potom som
prichddzala k presvedceniu,ze to bude
virdza... 22.6.2010 - Rano nemal TT,a
tak som sa zadala uteSovat,ie uz
bude dobre. Ale okolo obeda som mu
TT premerala a opat bola 37,4.Rychlo
sme sa obliekli a Sli k nasej detskej
lekdrke. Vysetrila ho ,ale ni¢ nenasla.
Nemal Ziadny problém - nekaslal
,nemal zapalené hrdlo, Ziadny zapal v
uskach. Povedala, Ze mu mame
odobrat moc. Vysledok
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bol negativny.Aj som si myslela,ved

nemal Ziadne problémy s
mocenim,ziadna krv v mo¢i ¢&i bolest
pri moceni...Vratili sme sa domov a
snazila sa dostat moje dietatko do "
starych kolaji" hrou , zaujatim jeho
pozornosti . 23.6.2010 - Rano som
zasa Startovala k lekarke. Subfebrilie
stadle pretrvavali, i ked Luky bol uZ o
nieCo Culejsi. Nebol to vsak stdle on.
Moje zlaté milované slniecko
ktorému sa velmi tazko ¢aroval Usmev
na perach. Pani doktorka ho znova
prezrela , mal vietko" Cisté". Na moje
naliehanie mu nakoniec predsa urobila
krvné testy -krvny obraz , peceriové
testy. Manzel Siel do labaku do mesta
,ja s mojim chlapéekom domov .Bolo
11h ,ked priSiel domov manzel a vravi
:"Idete do nemocnice" .Co?Vyhrkli mi
slzy." Krvny obraz (KO) bol velmi zly
,anemicky nalez, nizky
hemoglobin...Prijem v  nemocnici,
bolestivé vstupné odbery-potvrdenie
nepriaznivého KO. Som sice
zdravotnicka, ale ked som mala s
mojim vlastnym dietatom travit tieto
chvile v bielej chladnej nemocnicnej
miestnosti , citila som bezmocnost , a
to by ma eSte ani vo sne nenapadlo, Ze
nie je koniec a vyvrcholenie eSte len
PRIDE...  24.6.2010 - Rannd vizita
,odbery. Nikto mi vSak nehovori, Ze by
$lo o nieco vaine. Sedim vo vySetrovni
,malému robia odber z kanyly na rucke
,a jedna sestra hovori druhej:
"vytiahnem mu ju uZ?Doktorka to
zaCula ,a pyta sa , ,a preco uZ chcete
vyberat kanylu.?Ona na to,vSak idu do
Bratislavy,nie?."  Nechdpavo som
pozerala. Doktorka jej povedala,ze ved
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eSte nevedia ,kedy presne pojdeme,Ci
dnes Ci zajtra. Bola som ako obarena
.Po chvili prisla za mnou lekarka na
izbu a povedala stru¢nu informaciu,ze
primar mi pride povedat viac info o
prelozeni do BA. Nikto nam nic
dovtedy nepovedal. Primar priSiel a
sucho oznamil,Ze v utorok nas prevezu
do BA, na onkohematolégiu. Slzy ma
premahali , a ten nazov mi nahanal
strach...Na to nemusite mat ani
zdravotnicku profesiu, aby ste sa
dovtipili, Ze nieCo nesedi...Ale vraj to
nemam brat ako nieCo hrozné,ie
vysledky nepoukazuju na zdavainé
ochorenie,ale je potrebné ho uplne
vylucit. V popoludnajsich hodinach mi
sestra oznamila ,Ze prevoz bude zajtra
o 6.00h. Snazila som sa byt kludna
,ved Luky od tohto dna uz nemal ani
TT, spraval sa celkom dobre...
25.6.2010 - Nasadame do sanitky , o
hodinu nas prijimaju na detskd
kliniku.Bertd mi dieta na odber kostnej
drene. Doslova berd, lebo si ho
nechcem dat z ruk prec. Hodinu aj pol
cakdme s manzelom na vysledok.
Bojim sa,ale opat myslim na to,lo mi
povedala aj tunajSia lekarka, zZe
vysledky nenaznacuju, Ze by Slo o
najhorSiu diagndzu,ale je potrebné
vylucit to . O 11h priSiel okamih ,na
ktory v Zivote nezabudnem! Otvorili sa
dvere a doktorka vyriekla tu osudnu
vetu: " Nemam pre vas dobru
spravu,je to leukémia".Zratil sa mi
svet,v Soku som padla na zem a volala
,NIE ,moje dieta ,NIE!!!Preboha ,nie
to nemoze byt pravda!! M6j pokladik
nie...Hned mu dali transfuziu krvi, vraj
dospely by s takou hodnotou
hemoglobinu ani neprezil. A previezli
nas na onkologickd kliniku. Hned
lumbalna punkcia,milién
odberov,nevladala som s pozerat na
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moj uzZialeny uzlicek. Hned potom
nasadena chemoterapia na 48 h
nonstop...Pocas tohto procesu nam
bola oznamena dalsia zI3 sprava, a to,
Zze Luky ma tazsiu formu leukémie,
AML - akudtna myeloidna leukémia s
vysokym rizikom relapsu ochorenia. V
tychto chvilach vsak nepadlo este ani
slovko o potrebe transplantacie
kostnej drene.

Asi ako kazdy rodi¢ som tuto situaciu
vnutorne prezivala velmi tazko.
Prechadzala som rdznymi Stadiami
prijatia tejto diagndzy. Najprv som ju
odmietala, ved aj medicina sa mo6ze
mylit oblas. Potom asi po tyzdni som
zaCala chapat, Ze to nebude len zly
sen, akasi kéma , z ktorej sa
preberiem, ale krutd realita.
Nasledovalo obdobie neustalej otazky
PRECO??, &m sa previnilo moje este
bezbranné dieta ¢i my ako rodicia?
(odpovede samozrejme neprichadzali)
aj hnevu, beznadeje aZz dozrel ¢as, ked'
som musela prijat skuto¢nost, Ze sme
na jednej lodi s ostatnymi. Ti , ktori
musia BOJOVAT. A vybojovat $tastny
ciel. Moja viera v Boha bola nalomena
a priznavam, Ze asi aj uplne zlomena.
Ale pocas nasho boja, sa stalo viacej
zvlastnych udalosti, ked” som musela
uznat, Ze Boh nas neopusta, aj ked'
mame opacny pocit...Okolo seba sme
mali uzasnych fudi od prvej chvile, ¢o
sme prekrocili prah detskej kliniky a
onkoldgie. Lekari a sestricky boli mili a
ochotni pomoct. Rodicia deti drzali
spolu a podporovali jeden druhého.
Nasa niekolko mesacna liecba na
onkoldgii sa niesla v duchu krivky, Ze
raz ste hore, raz dole. Chemoterapiu
zvldda kazdé dieta inak, niektoré
lepsie , iné horsie. Na$ syn zacal mat
negativne prejavy uZ po prvej
zosilnenej davke "chemosky" . To, Ze
3
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bude mat problémy so sliznicami v
dutine Ustnej, traviacim , vylucovacim
traktom, termoreguldciou nam
ozndmené bolo, ale ako zmiernit
aspon ciastoCne tieto prejavy, na to
sme museli hladat odpoved sami.
Lukasko mal za par dni "rozpadnutu
pusu" .V horsich chvilkach pri uspavani
, placi sme vyuzivali pomoc cumla, no
tymto stavom to bolo Uplne
znemozZnené. Mal strasnu stomatitidu,
mukozitidu. Ale pri druhom cykle sa
nam trochu darilo zmiernit tento
prejav s pomocou "rastlinnej lekarne" .
Kazdy cyklus chemoterapie prinasal
obdobie sterilného rezimu, ked sme
po "davke" cakali na rast leukocytov.
Nevolnosti, zZvracania, febrilie,
transfuzie krvi a trombocytov, to uz
sme brali ako normalnu sucast terapie.
Clovek si vraj zvykne na vietko a aj tu
to platilo.Oddelenie bolo plné malych
bojovnikov a ich rodi¢ov a pohlad na
ich silu borit sa s kazdodennymi
problémami, to davalo aj ostatnym
motivaciu prijimat kazdy den tak ako
priSiel- s Uskaliami ,ale aj usmevom.
Navzdjom sme sa povzbudzovali a
dnes sa aj zasmejem pri spomienke,
ked sme sa pytali navzajom" nooo
kolkooo?" a z izby do izby sme si hlasili
pocCet leukocytov, ¢i uz koncime
"sterilnd basu" :)

TRANSPLANTACIA - DRUHA
SANCA NA ZIVOT

ZacCiatkom septembra 2010 si nas
zavolal nas osetrujuci lekar a zdelil
nam 1x informdciu o nutnosti
transplantacie kostnej drene. Boli dve
moznosti, bud po riadnom protokole
dalsi rok , dva udrziavacia liecba
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ambulantnou chemoterapiou alebo
transplantacia, ku ktorej sa lekari pre
rizikovost priklanali viac. Moja prva
reakcia bola nie, slovo transplantacia
vyvoldvalo vo mne len obavy...Ale vo
vSetkom zlom , hladaj nie¢o dobré...po
usporiadani si buracajucich mojich aj
manzelovych myslienok sme dospeli k
rozhodnutiu, e Ano transplantacia.V
tom Case som sa po druhyraz stretla s
uzasnym clovekom, pani doktorkou
Bodovou 1z transplantacky, ktora
okrem toho, Ze povedala, Ze sa uZ na
nas tesi :) dodala aj vetu: "Budte radi,
Ze mate vhodného darcu!"
...Prizndvam, vtedy som to nejako
vyznamne nevnimala, ale neskér som
pochopila vyznam jej slov. Ked som
bola svedkom pripadov, ked rodina
kazdy den cakala na spravu o najdeni
darcu. Kolki su taki, ktori sice maiju
viac deti, ale z dovodu vekového (i
iného obmedzenia nemdzu podstupit
surodenecku
transplantaciu.Vdakabohu, my sme
mali o tuto starost menej, lebo doma
nas cakal 5 ro¢ny zachranca Davidko,
ktory bol plne zhodny s bracekom.
Kym sme sa dostali do tohto "levelu" ,
sme museli esSte absolvovat dalsie
cykly "chemosky". Treti cyklus plynul
spoCiatku v rdamci  "normalnych"
prejavov a oCakavani a chystali sme sa
domov na 2-driovy "opustak". Nan
sme sa dostali raz za mesiac( s
vynimkou situacie po prvom cykle, ked'
sa "dovolenka"doma pre zly zdravotny
stav nekonala) . Veci takmer pobalené,
myslienkami uz doma, ked’ zrazu pan
doktor oznamil, Ze domov nem6ime
ist , nakolko ma Luky vysoké
CRP(zapalovy parameter) a pozitivnhu
zavaznu baktériu, Ze kaval bude
musiet von a novy sa zavedie...ale
nasadia dalSie antibiotika a uvidi sa do
4

POMAHAME S USMEVOM



24 hod. Stal sa zazrak a na druhy den
sa nekonala operacia a predsa sme
smeli domov. Aj tie 2dni ndm pomohli
nacerpat ked' len Stipku energie, aj ked'
navraty boli smutné.Tych par hodin
doma ubehlo nesmierne rychlo, kym
tie nemocnicné trvali veky.Ale kolac
Casu sa ukrajoval, a dockali sme sa dna
, ked sme sa prestahovali z -
2.poschodia na 4.té :) Lukaskovi v
anestéze vybrali systém porth-a-cath a
dostal novy kaval.

Luky dostal na 2. narodeniny "darcek"
- poslednu chemoterapiu.
Predpriprava na ten ozajstny dar -
novy ZDRAVY Zivot - bola silnd , mala
znicit Uplne vsetko Ked sme sa
nastahovali do nasho docasného
nového domova - sterilného boxu ,
pocity boli rozne. Ale azda predsa len
o nieco lepsie ako dole, tu sme dufali v
novy zaciatok , boli sme tu menSia
rodina :) V boxoch sme bojovali
rodinky , ktoré sme sa navzajom
spoznali dole na onkole , niekedy byva
aj takéto spolocné putovanie deti :)
Poslednu pripravu Luky zvladol mozno
lepsie ako ja , moje sily ale uz boli na
dne. Po cell dobu liecby som musela
byt so synom ja, pretoze bol na mna
velmi naviazany, nemohli sme sa
prestriedat ako ini u vacsich deti, ale
manzel travil s nami kazdd mozZnu
chvilu. Bez jeho podpory a pomoci by
sme to nezvladli. Luky v tomto veku
vbbec nehovoril, nevedel povedat , ¢o
ho boli , trapi, jeho slova boli len
mama, tata a par slabik . Ale dodnes
spominame ,ako nam vedel vyéarovat
Usmev na tvari. Z okna sme mali
pohlad na heliport , a jeho to
fascinovalo. Ked' zacul zvuk vrtulnika ,
natiahol rucicky a pytal sa hore so
zvukom "vrrrrrr", ukazoval s rukou ked'

\/

vzlietal hore, dokonca ked spinkal a
zacul tento zvuk , zobudil sa :) aj takto
sme si kratili par minut sterilnych
chvil, a niekedy to bolo aj viackrat
denne :) v boxe sme mohli mat par
vysterilizovanych hraciek , knizku ,
museli sme si vystadit s touto vybavou.

Den znovuzrodenia nadisiel
16.11.2010. Davidko odchadzal na
odber kostnej drene so strachom v
ociach, ale snazili sme sa mu vysvetlit ,
Ze jeho to boliet nebude, bude to
chvilka , a potom krvicku " venuje"
Lukymu, aby uZ mohli byt konecne
spolu doma. Hadicka sa zacervenala v
obednajsich hodindch a bol to
skutoCne zvlastny pocit. Pani primarka
stdla za dverami a s Usmevom sa
opytala , ¢o citime . Nadej , tuzbu ,
nech je vsetko zlé za nami...tych
niekolko hodin , kym sa dlha hadicka
Cervenala Davidkovou vzacnou
tekutinou , sme boli vsetci Styria ako
rodina nablizku. David s tatinom za
dverami natahovali krk , a ja s
Lukaskom ruka v ruke v boxe . Potom
ui ostdvalo len ¢akat. Cakat na defi
prihojenia . Prvé dva -tri dni bol Luky
celkom vitalny, vesely. Ale potom
priSiel atlm, bol spavy a zacali sa
pridruzovat prejavy , o ktorych sme
boli informovani , Ze s velkou
pravdepodobnostou vzniknu. Zacali
horsie dni, ked nas sprevadzali dhom i
nocou horucky, vracanie , hnacky . Tzv.
priznaky GVHD, ktoré sa prejavia na
réznom systéme tela, mozu byt skoré
aj neskoré. Lukyho koZa sa zmenila na
nepoznanie, mal vyrazny exantém, bol
cely az "bordovy" ,ale pani primarka
nas upokojila ,Ze je to reverzibilny
proces - tak aj bolo :)

Prvé leukocyty sa nam "prihojili" na 11
den po transplantacii. Kazdy maly
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pacient je kryty medikamentdznou
liecbou , antibiotikami , kortikoidmi,
antimykotikami , imunosupresivami...
Postupne sa davky zniZzuju a ¢akd sa
,ako bude dieta tolerovat nastavenu
liecbu , stravu , tekutiny. Uplynul
takmer mesiac od dna D a zdalo sa, Ze
by sme mohli ist aj domov. Do Vianoc
chybalo par dni , uz sme balili kufor :)
,ale zrazu nas prekvapil Lukaskov stav.
Prestal papat aj to malo, ¢o sa podarilo
do neho dostat, zacinali priznaky
venookluzivnej  choroby  pecene,
hromadil sa ascites , mal nazltld farbu
koZe, bolesti.. .TuZobne ocakavané
Vianoce doma sa nekonali. Prijali sme
tento fakt ako rodina najprv tazsie, ale
urcite radsej ozZeliete vianocné chvile v
domacej pohode, len nech sa
zdravotny stav upravi Tak sme
vianocné chvile stravili sice v
nemocnicnej izbe ,ale vsetci Styria ako
rodina spolu s "personalnou
zdravotnickou rodinou" :) Luky sa tesil
z darcekov , a to bolo hlavné , Ze mal
Usmev na tvari !

Luky sa postupne z komplikacii
dostaval von, a do nového roka 2011
sme mohli vstupit v papucovej kultire
doma! Rychlo sme si zvykli na domaci
rezim :) konec¢ne sme naratali viac ako
Styri steny a videli svet farebnejsie
.Vdaka vysoko odborne nasadenej
liecbe Lukasko zvladol tuto tazku
Zivotnu etapu s dobrym koncom.

Podarilo sa nam prist do ciela s
pomocou celého  zdravotnickeho
personalu na transplantacnej
jednotke, velké nase DAKUJEM bude
vzdy patrit pani primarke Horakovej,
pani doktorke Bodovej , kazdej jednej
sestricke , jednoducho vsetkym , ktori
sa spolupodielali na uzdravovacom
procese nasho dietatka. Vidy sme sa
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dockali laskavého slova, pochopenia ,
rady, pomoci. Celé osadenstvo :)
transplantacky drzi spolu a svojim
pristupom sa snazi podriat kazdu
rodinu. Vdaka patri mé6jmu manzelovi,
obetavému otcovi naSich deti, ktory
pri nds stadl , svokrovcom, ktori sa
zatial starali o nasho starSieho syna a
vSetkym , ktori na nds v modlitbach a
prosbach mysleli.

Po prichode sme zazili eSte mnohé
akutne a prekvapujuce situacie, ale
rieSili sa uz len ambulantne .Luky
musel byt oSetreny na traumatoldgii,
aj o¢nu pohotovost sme navstivili , boli
sme vSak pravidelne laboratdrne
sledovani a hocikedy sme mohli prist
po pomocnu ruku do BA...

Zivot sa vratil do starych kolaji , Luky
po ¢ase mohol prvykrat nastipit do
skolky . O rok bude z neho uz prvacik.
Je z neho vymyselnik ako jeho
rovesnici a Zije si svoje bezstarostné
detstvo. Kazdy vecer , ked nase deti uz
snivaju svoj sen , si povieme , Ze niet
vacsieho stastia ako zdravé a
usmievavé deti a prezZivanie

kazdodennych radosti a starosti...
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