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FILIP(8 mesiacov), PETER (2mesiace) & PATRICIA+IVAN

PRVORODENY FILIPKO

Nas prvorodeny syn Filipko sa
narodil 2.6.2010 ako nas vytdzeny
vymodleny chlapcek. Bolo to na prvy
pohlad krasne zdravé culé babatko
s obrovskou chut'ou do jedla. Jedinou
zvlastnostou bol ustavicny plac,
ktory utichal len vnaruci svojej
matky. KedZe starostlivost o moje
prvé dietatko bola pre mma, kratko
po porode, velmi vycerpavajuca,
s manZelom sme sa rozhodli, Ze prvé
mesiace stravime u manzelovych
rodicov na dedine, kde sa hortce
letné dni stavali znesitel'nejsimi, ako
v rozpalenom paneldku. Aja som si
svoje materstvo mohla vychutnavat
plnymi duskami v Kkruhu svojej
rodiny.

VSetko sa to zacalo na jesen,
kratko po navrate domov. Filipka
Cakala  preventivna  prehliadka
unaSej detskej lekarky, spojena
s povinnym ockovanim, ktoré
absolvuju vSetky zdravé dojcata
vtomto veku. Planovali sme ho
zaockovat aj nepovinnou Zivou
vakcinou proti rotavirusom. Filipko
vSak uZ v tomto case bol zaockovany
jednou Zivou vakcinou, ato proti
tuberkuldze, ktorou sa deti ockovali
na 4. den Zivota, eSte v pérodnici, do
roku 2011. Potom bolo ockovanie
zruSené, kvoli detom s vrodenou,
v novorodeneckom veku eSte tazko
diagnostikovanou, poruchou
imunity, ktorych organizmus sa so
zivou vakcinou nevie vysporiadat,
avyvoladva unich zavainé, Zivot
ohrozujuce komplikacie. V tomto
Case sme eSte vobec netusili, Ze aj
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na$ Filipko bude jednym znich.
Vd'aka Bohu a nasej vel'mi preciznej
a svedomitej pani doktorke, ktora si
vSimla na Filipkovom hrudniku par
vyrazok, sme ocCkovanie pre istotu,
Ze by sa mohlo jednat’
o rozbiehajicu sa virézu, radSej
odlozili, atym ho netusiac
yuchranili“ pred dalSou Zivou
vakcinou.

V nasledujicich  dioch  dostal
Filipko teploty. Najskér to boli iba
I'ahko zvysené teploty, ktoré neskor
presli do vysokych horucok do 39°C.
Ked teploty po dvoch dnoch
neustupovali, rozhodla som sa vziat
Filipka do nemocnice na odber krvi,
zistit ¢i sa nejedna o bakteridlnu
infekciu, ktord by bolo treba
preliecit  antibiotikami, ked Ze
Ziadne iné priznaky infekcie
nevykazoval. A moje predpoklady
boli spravne. Vo Filipkovej krvi sa
ukazoval zapal, na moje prekvapenie
az prili§ vysoky, ktory nestacilo
preliecit iba antibiotikami
podavanymi v sirupovej forme, ale
antibiotikami, ktoré sa podavaju
priamo do zily v infizidch. Navyse sa
unho zistila dost nizka hladina
hemoglobinu a ¢ervenych krviniek,
o vysvetlilo mnou uz davnejsie
spozorovany, dost napadne bledy
kolorit koZe, ktory sme vSetci
pripisovali genetickej vlastnosti,
zdedenej po mne. Atak 24.9.2010
v piatok prijali Filipka spolu so mnou
na detské oddelenie v Galante.

Na druhy den robili Filipkovi
kontrolné odbery krvi, ktoré ukazali
eSte horsie vysledky, a do liecby sa
muselo pridat d'alsie
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Sirokospektralne antibiotikum.
Filipkov zdravotny stav sa zhorSoval
zo dna na den, z hodiny na hodinu.
Prestdval sa budit na papanie
ahlasit sa  hlasnym  krikom,
materské mlieCko iba pocuckaval,
plienky zostavali suché, bol apaticky,
prestal sa  usmievat, nozic¢ky
arucicky mal Uplne studené.
V postiel'ke lezalo malé ochabnuté
bledé telicko ako mftvolka. A mia
premkol obrovsky strach, Ze ho
stratim. V nedel'u 26.9.2010 sa lekari
rozhodli pre nepriaznivy zdravotny
stav Filipka prelozit na II. Detsku
kliniku DFNsP na Kramaroch.

Bolo kratko po 20:00, ked sme
s posddkou RZP svelmi l'udskym
a starostlivym pristupom, dorazili na
kliniku, kde som este ako Studentka
mediciny stravila urcity ¢as. V naruci
som si niesla svojho malého synceka
zabaleného v perinke, ktory sem tam
pootvoril oc¢kd avenoval mi
prosebny pohlad plny dovery. A ja
som mu s roztrasenym hlasom len
tisko zasSepkala: ,Neboj sa Filipko, tu
ti urc¢ite pomdézu.“ Sluzbu konajtcou
lekarkou bola prave vtedy jedna
z doktoriek pracujucich na TJKD.
Pani doktorka nds uZ cakala. Bolo
potrebné urobit krvné odbery
a zabezpecit eSte jeden vendzny
pristup, lenZe Filipkove periférne
cievy boli uZ takmer uplne
skolabované. Odoslali nds na KAIM,
kde sa po opakovanych netuspesnych
pokusoch a zvazovani inych
moZnosti zabezpecenia pristupu do
krvného riecista, nakoniec podarilo
Sikovnej pani doktorke zaviest
kanilu. A ja som si mohla placom uz
uplne vysileného Filipka odviest
spat na Il.detskd kliniku. Cestou
spat, ktord sa mi zdala nekonecne
dlha, vo vytahu Filipkovo telo zrazu
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uplne ochablo a ja som citila v naruci
dvojnasobni hmotnost jeho tela.
Sprevadzala nas mladd sanitarka,
v oCiach ktorej som zazrela strach.
Celé vnuatro mi kricalo: ,BoZe mdj,
BoZe moj, len vydrz Filipko.”

Do hodiny prisli  vysledky
z krvného rozboru, ktoré vyzerali
hrozostrasne. Pani doktorka si ma
posadila na stolicku aukazala mi
v pocitaci ,Cervené more“. Boli to
vSetky hodnoty mimo referen¢nych
hodndt, ktoré svietili na c¢erveno.
Situacia bola, ako skonstatovala pani
doktorka, ,vazna, nie vsak zufald.”
Filipko mal anémiu tazkého stupna
a potreboval okamZzite dostat
transfiziu krvi, inak by hrozila
hypoxia (nedostato¢né okyslicenie)
orgdnov.  Vnutorné prostredie
a mineralogram boli uplne
rozvratené, vsSetko sa muselo
vykorigovat inflziami. Zapalové

parametre nasvedcovali
o nezvladnutej infekcii, a bolo
potrebné prehodnotit’ dplnt viymenu
d’alsich Sirokospektralnych

antibiotik.  VySetrenie  hovoriace
o zrazanlivosti krvi nasvedcovalo
tomu, Ze hemokoagulacny systém
beZi na plné obratky, az sa vycerpaju
vSetky kompenzacné mechanizmy
anastane zvrat ku  Kklinicky
zavaznému Kkrvacaniu, ktoré moze
koncit' zanikom organizmu. Systém,
ktory udrziava spravnu zrazZanlivost
krvi bol Uplne vybiCovany a bolo
potrebné ho normalizovat
podavanim  umelych  zrazacich
faktorov. Bolo zrejmé, Ze Filipkovo
drobné telicko zo vSetkych sil bojuje
s tazkou septickou infekciou,
a ulohou lekdrov bolo poméct mu
tento boj vyhrat.

Ked sa skoncil kmitavy beh
sestri¢iek okolo Filipka bolo uz
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davno po polnoci. M6j Filipko sa
odrazu prebral k Zivotu azacal ma
volat hlasnym krikom. Vystrelila
som Kk postielke, vzala ho do narucia
a Filipko sa schutou pustil do
mamickinho mliecka. Bol uz najvyssi
Cas, pretoZe v naliatych prsnikoch
som zacinala citit pdalivd bolest.
Potom zaspal pokojnym hlbokym
spankom aja som vyStartovala do
sprchy zmyt vSetok ten strach,
bolest aobrovski zodpovednost,
ktord som skludnym svedomim
mohla zlozit do rdk l'udi, ktorym
som plne déverovala.

Pondelkovym ranom sa zacal
kolobeh neinvazivnych i invazivnych
vySetreni, ktorym sa Filipko musel
podrobit, aby lekari zistili pricinu,
ktora vyvolala jeho stav.
NajbolestivejSou udalostou pre mna
bol odber mozgovomiechového
moku. Pri odbere som Filipka
nemohla sprevadzat, a ked ho vratili
spat’ na izbu mal straSne vydeseny
pohlad, vzlykal tak, Ze sa nevedel
dolapit’ dychu aceld hlavicku mal
posiatu drobnymi petechiami.
Vedela som, Ze musel vel'mi trpiet
a s oSetrujucim persondlom
poriadne bojoval. Stiskala som ho
v narudi, boskavala alaskou som sa
snazila prekryt vSetku ta bolest.
Vduchu som sa spytovala: ,kolko
toho si budes musiet eSte pretrpiet,
chlap¢ek m6j?“ Kratko nato vosiel do
izby oSetrujuci lekar
a ospravedlioval sa za to, Ze ho tak
vytrapili, ale bolo to nevyhnutné, ak
mu chceme pomoct. MIcky som
chapavo prikyvla.

A detektivka pokracovala dalej,
ale pachatel’ bol stadle neznamy. AZ
po tyzdni patrania sa lekdrom
podarilo rozldsknut zahadny orieSok
a diagnéza bola na svete. Ked mi ju
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prisli ozndmit’ spolu dvaja lekari, uz
som vedela, Ze to bude nie¢o vel'mi,
velmi vazne. Pan docent imunoldgie
mi ozndmil, Ze u Filipka bola zistena
velmi zavazna vrodend porucha
imunity. Nazov diagnézy bol SCID
(Severe Combined Immunodeficiency

Diseas) = tazky kombinovany
imunodeficit. Toto ochorenie patri k
formam imunodeficitov. V periférnej
krvi chybaju T lymfocyty, ale
postihnuté mozZu byt iB
lymfocyty a NK bunky. Prejavuje sa
behom prvych mesiacov Zivota.
Dojcatd maju zvySenu nachylnost k
infekciam, ktoré maju tazky a
recidivujuci priebeh. Pacienti su citlivi

ina mikroorganizmy vlastnej
mikroflory. Jedinou kauzalnou lie¢bou
je transplantacia kmenovych

krvotvornych  buniek. Bez liecby
pacienti umieraju do jedného roku
Zivota. Atak bol Filipko od polovice
oktébra zaradeny do databazy pre
vyhladavanie vhodného darcu kostnej
drene z medzinarodného registra.
Povedali mi, aké opatrenia budu
nevyhnutné, aby sme Filipka do
obdobia, kedy bude transplantovany,
uchranili pred akoukolvek infekciou.
Vyclenili nam samostatnud izbu, do
ktorej sa neprijimali Ziadni ini pacienti.
Do izby mohol vstupovat iba osetrujuci
personal, ato vjednorazovom plasti,
Ciapke, rukaviciach aruske. Navstevy
boli obmadzené len na mojho
manzela. VSetko co prisSlo do izby
muselo byt vydezinfikované. Do izby
mi pristavili vedro s handrou a mopom
pre kaZzdodennu dezinfekciu pléch
a podlahy. Vsetky pomocky
k vySetrovaniu a oSetrovaniu museli
byt individualne. Flasti¢ky, cumliky,
lyzicky..., vSetko sa muselo denno
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denne vyvarat. Prsné bradavky som si
musela pred kazdym dojéenim
dezinfikovat roztokom hypermanganu.
Kym  sestricky usilovne  znasali
jednotlivé veci do izby, zacalo mi to
vsetko postupne dochadzat.

Dalsim déleZitym krokom bolo, aby
Filipko zvladol infekciu, ktorda v nom
prave bezala azaroven aby bol
profylakticky zabezpeceny proti
moznym  bakteridlnym,  virusovym
a plesnovym infekciam. V pravidelnych
intervaloch mu boli podavané ludské

imunoglobuliny, kedze vlasné
protilatky jeho organizmus nevedel
produkovat a taktiez transfuzie

erytrocytov. KedZe vsetky tieto lieky
mu boli podavané do Zily, musel
podstupit dalsi zakrok, a to zavedenie
centrdlneho vendzneho katétra
v celkove] anestézii, pretoze periférne
cievy by tuto naloZz liekov a krvnych
derivatov nezniesli. No aaby toho
nebolo malo, bol tu este jeden velmi
zavainy  problém. Vjeho tele
prebiehala tazka Zivot ohrozujlca
generalizovana  infekcia  kmenom
baktérie mycobaktérium bovis, ktora
je sucastou Zivej BCG vakciny proti
tuberkuldze, ktorou bol Filipko
zaoCkovany. Na zvladnutie tejto
infekcie sU najdoblezitejSie T -
lymfocyty, prave tie, ktoré Filipkova
kostna drefi nebola schopna tvorit.
Preto do lieCby museli byt pridané
tuberkulostatika, lieky proti
tuberkuldze, ktoré maju aj mnoho
vedlajsich ucinkov.

Toto obdobie som prechadzala
roznymi Stadiami vyrovnavania sa
s danou skutoénostou. Boli to chvile,
ked som mala pocit, Ze tuto nahlu
zmenu vscenari asi neunesiem.
Najvacsia ulava na dusi prisla vtedy,
ked som prestala s utrpenim bojovat
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a napriek tomu, Ze som mu celkom
nerozumela, rozhodla som sa ho
jednoducho prijat. No po par tyzdrioch
prisla dalSia trpka sprava. Bolo
potrebné urobit genetické vysetrenie
a zistit, ¢i sa jedna o X — viazanu formu
SCIDu, ¢o by znamenalo, Ze nositelkou
a zaroven aj prenasackou
poskodeného génu je matka, ktord
mobZe ochorenie preniest na svojich
potomkov muzského pohlavia
s pravdepodobnostou 50%. Celé to
obdobie Cakania na  vysledky
genetického vysSetrenia som prosila
Boha, aby sa nepotvrdila tato forma
SCIDu, no Boh sa vSak rozhodol nie
celkom podla mojich predstav. Bola
som nositelkou mutdcie atato
skutoénost ma velmi zlomila. Moje
predstavy a tuzby o Stvordetnej rodine
sa v okamihu rozplynuli ako hmla.

Od toho casu, ako sa lekarom
podarilo zistit diagndzu a zahdjit
cielenu terapiu, sa Filipkov zdravotny
stav postupne upravoval, ustali aj
vysilujuce teploty s triaskami. Zacali sa
vsak prejavovat neziadice Gcinky
liekov. Velmi vela vracal, nechutilo mu
jest, mal hnacky aneustidle sme
bojovali s obrovskou krvavou
zapareninou na zadocku.
Nechutenstvo bolo tak vyrazné, zZe
sme sa dopracovali aZ k nasogastrickej
sonde, cez ktord bol Filipko
vyZivovany. A takto sme travili celé
tyzdne, mesiace zatvoreni v jednej
izbe, ktori som opustala len pre Styri
dovody: toaleta, sprcha, chladnicka
a nutna pomoc sestricky. lzbicku sme
si  zutulnili  detskymi  hrackami,
obrazkami, knizkami. A nas
kazdodenny program bol papkanie,
prebalovanie, pestovanie, spinkanie,
kUpanie a samozrejme hranie sa, skoro
ako doma. Rozhodla som sa, Ze ak ma
5
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Filipko stravit tak dlhy ¢as v nemocnici,
urobim vsetko preto, aby nestradal,
nezaostaval, aaby sa na fom
neprejavil hospitalizmus (patologicky
stav. s negativnou psychickou
reakciou k hospitalizacii, vyvolany
dlhym pobytom v nemocnici). Chcela
som byt pre nho vidy usmiatou,
laskavou, obetavou, starostlivou
a trpezlivou mamou. I v bdrkach som
sa  snazila  zostat  pokojnou
aodvaznou. NajvacSou silou pre
mnia, ako tym vSetkym prejst
susmevom bola modlitba, a kedZe
som  Kkatolicka, aj prijimanie
sviatosti(sviatost zmierenia
a eucharistia). Filipka som casto
Zehnala kriZom na celo. Vd'aka viere
a odovzdanosti Bohu som neskér
zvladla i tie najkritickejsie,
najzufalejsie chvile, o ktorych som
ani len netusila, Ze pridu a aké budu.
Velkou oporou bol pre mna aj
vlidny alaskavy persondl, chodiaci
anjeli na zemi. A samozrejme moj
manzel, ktory za nami denno denne
prichddzal, takZze som sa nikdy
necitila sama. A dni plynuli pomaly
d’alej, niektoré pokojnejSie, iné zasa
burlivejsie. Ako napriklad, ked sme
Filipkovi nechtiac pri pestovani
vytiahli dplne funkény kaval, a tak
musel opdtovne podstupit v celkovej
anestézii zavedenie nového kavalu.
Spominam si na dramaticki noc¢nu
udalost, ked som sa nahle strhla zo
spanku, auvidela som Filipka
v postielke ako lapa po dychu
anemodze sa nadychnut. Cely bol
presSedly. Vyletela som von zizby
avolala som na sestricku. Sestricka
okamzite pribehla, skontrolovala ,co
sa deje acez otvorené dvere volala
na kolegynu: , volaj doktora na
patku, rychlo.“ Filipko sa zatial
pomaly rozdychaval, aja som sa ho
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bala aj dotknut, aby som mu neako
neublizila, kedZe som nevedela, ¢o
sa deje. Po prichode lekara
nasledoval rad vySetreni, aby sa
zistilo, ¢o vyvolalo nahlu poruchu
dychania. Zaver znel ako
pravdepodobna
aspiracia(vdychnutie) Zalidoc¢ného
obsahu, ¢o pre Filipka znamenalo
d’alsie davky silnych antibiotik, aby
sa zabranilo rozvynutiu moZného
tazkého zapalu plc.

Pocas obdobia hl'adania vhodného
darcu ma casto trapila otazka, ako
dlho aaku velka néaloZz liekov su
schopné zniest oblicky a pecen
takého malého babatka, no a to som
nevedela, Ze to je eSte ni¢ oproti
chemickej tovarni, ¢o pride pocas
a po transplanticii.

A tak sme s Filipkom na II. Detskej
klinike privitali prvy sneh a prisli
Vianoce. S lekdrmi a sestrickami som
sa uz naucila nddherne komunikovat
pomocou mimiky a gest cez sklo izby
adveri. Asvianocami prisla aj
informacia, ktord sa nepodava len
tak cez sklo, ,naSiel sa vhodny
darca“. Aj napriek neudplnej zhode
v HLA(osem z desiatich znakov), sme
pre nedostupnost vhodnejSieho
darcu aneuprosnost casu, iSli do
toho. NaSa darkyna pochadzala
z Nemecka atermin odberu kostnej
drene si vybrala 2. Februar 2011,
takZe sme mali eSte vySe mesiaca
¢as. Stedry vecer sme stravili vietci
spolu ako rodina, ja, m6j manZel
a nas maly Filipko. Mald nemocni¢na
izba celd dychala viano¢nou
atmosférou. Viano¢ny stromcek,
viano¢na vyzdoba, Stedrovecerny
stol so svieckami aobrusom
s vianotnym motivom, na ktorom
nesmelo chybat’ ni¢ od vianoc¢nych
oplatok az po StedrovecCerného
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kapra. Kuchynsky stél ndm priniesli
sestricky z kuchyne, o ostatné sa
postaral moéj manzel. Po Stedrej
veCeri sme si rozbalili darceky,
zaspievali koledy, ateSili sa zo
vzajomnej blizkosti. Rdno ma pod
viano¢nym stromcekom cakal eSte
jeden darcek. Po dneSny den neviem
kto bol jeho donorom, ale urcite to
bol jeden z tych pozemskych anjelov.
Hoci sme na Stedry den, samozrejme
Ze svedomim pani primarky,
porusili par prisnych opatreni, stalo
to za to nabrat novych sil do tazkych
dni, ktoré nas v blizkej buducnosti
Cakali. Na Silvestra som si cez
nemocnicné okno pozrela nadherny
polnoc¢ny ohnostroj a s nddejou sme
privitali novy rok. Pomaly sa bliZil
koniec nasho luxusného
trojmesacného pobytu na II. Detskej
klinike, a presun na transplanta¢nu
jednotku  bol napldnovany na
4.januara. Filipko bol vtedy vo
vybornom klinickom stave, do
ktorého ho doslovne vypiplal jeho
vel'mi svedomity a starostlivy
oSetrujdci lekar, ktory nam svojim
inteligentnym  humorom  casto
prinaSal smiech do naSich Sedych
dni. Dokonca sme sa zbavili aj
nazogastrickej sondy.

Na transplantacnej jednotke(v
tom case eSte v starych priestoroch
II. Detskej kliniky) nas srdecne
privitali auloZili do peknej izbicky,
v ktorej sme mali preckat obdobie
do zacatia pripravného rezimu, kedy
budeme presunuti do sterilného
boxu. Stresujice pre mna bolo vtedy
to, Ze vSetky veci, ktoré som uzivala
na II. Detskej klinike som musela
zlozit na izbe matiek, ktora bola na
druhom oddeleni, avizbe mohli
zostat iba nevyhnutné veci pre
babatko a hracky. Ked'Ze som Filipka
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eSte vtom case dojcila, dovolili mi
nechat si na izbe asponn fl'asu
s pitnou vodou, ostatnu potravu a
napoje som mohla konzumovat' len
na izbe matiek, ¢o bolo pre mna dost’
obtiazne, kedZe Filipko spustil
srdcervuci plac¢ zakazdym, ako nahle
som z izby vytiahla paty. Ale ¢asom
sme si zvykli aj na tento novy rezim
apomaly sa pripravovali na este
prisnejSi rezim v sterilnom boxe.
Sestricky z transplantacnej jednotky
zatial rozmaznavali méjho Filipka.
Pred zacCiatkom pripravného
rezimu, ¢akal Filipka eSte jeden, ndm
uz celkom znamy, invazivny zakrok,
ato vymena centrdlneho venézneho
katétra, pretoZe ten pévodny bol iba
jednolimenovy a proces
transplantacie si vyZzaduje aspon
jeden dvojlimenovy kaval. A tak
koncom janudra zacali Filipka
postupne pripravovat na samotny
proces transplanticie. ESte pocas
pripravného reZimu sa Filipkovi
povytiahol, a tym znefunk¢nil, novy
Cerstvo zavedeny kaval, takZe musel
uz po Stvrty krat podstupit’ jeho
vymenu. Filipkov pripravny rezim
spocival v podavani agresivnych
cytostatik, ulohou ktorych bolo
uplne  zni¢it  jeho povodnu
krvotvorbu, atak pripravit vhodné
prostredie pre prijatie darcovho
Stepu. Popri tejto liecbe mu boli
profylakticky podavané lieky proti
kféom, pretoze tieto cytostatika
posobili neurotoxicky a mohli
vyvolat kifce kostrového svalstva.
Nastastie k tomu nedoslo, u Filipka
sme len obcasne spozorovali jemné
zasklby koncatin. Dalsie lieky, ktoré
mu boli vtom c¢ase podavané boli
lieky  proti  zvracaniu a proti
bolestiam, a samozrejme nadmerna
hydratacia, aby sa vSetky toxické
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latky rychlejSie vyplavovali von
ztela. Pripravny reZim Filipko
celkom dobre stoleroval az na jednu
pyreticka reakciu s triaskami
a stazenym dychanim, ktoru dostal
po podani latky, ktora sa podava za
Ucelom vychytania pacientovych T-
lymfocytov.

FILIPOVA TRANSPLANTACIA A JE]
USKALIA

3. februara 2011 Filipkovi podali
darcovu kostnu dren. Vtedy sa eSte
Filipko usmieval. A potom sa to
zacalo. Nastupilo sdstavné vracanie,
vyrazné nechutenstvo, odmietal aj
prsnik. Asi na Stvrty den po

transplantacii zacal Filipkov
organizmus vyrazne zadrZiavat
tekutiny. Mal obrovsky

generalizovany opuch celého tela,
najma dolné Kkoncatiny, skrétum
a horné koncatiny. V malom
mnozstve bola pritomna tekutina
i v dutine brusnej a hrudnej. Behom
par dni pribral na hmotnosti 4 kg, ¢o
bola polovica jeho pdvodnej
hmotnosti. Mal stazené dychanie,
nevladal sa hybat, neutichajuci plac
sa zmenil iba na postonkavanie.
Prestal tUplne mocit, museli mu
zaviest’ permanentny  mocovy
katéter, co je tenka hadicka
zavedena cez mocovd rdru aZz do
mocového mechdra na odvadzanie
mocu. Tento zakrok musel Filipko
podstupit aZz dvakrat, pretoze pri
jednom oSetrovani Filipka sa
hadicka nechtiac pretrhla. Stav
komplikovali aj vysoké horucky.
Vtom case bol Filipkovi podavany
liek proti bolesti, morfin, opioidné
analgetikum, ktorého neZiaduci
ucinok sa prejavil nehybnostou
Criev, preto mu musel byt liek

\/

postupne vysadeny anahradeny
naplastami proti bolesti.

Raz vnoci namerali sestricky
Filipkovi nizku saturaciu krvi
kyslikom, a preto bol napojeny na
kyslikovih masku, ktoru velmi zle
znaSal. Opuch tela bol uZz tak
obrovsky, Ze sme ho nemali do ¢oho
obliect, tak bol len prikryty
prikryvkou. Jeho detska plienocka ho
nevedela obc¢iahnut, museli sme ho
teda nechat leZat rozbaleného na
jednorazovej podlozke. Filipkove
obrovské nevladne telo nebolo
moZné vziat' do narucia a popestovat’
ho. Pri akejkolvek praci okolo
Filipka, ¢i prebal'ovanie, Kkupanie,
vazenie, sme boli vzdy dve. Jedna
nadvihovala obrovské vodou naliate
telo a druha zatial' vykonavala , Co
bolo treba. Filipko vtomto obdobi
velmi trpel, stile bdel, nevedel
usnut, neplakal ,iba vydaval zvuky,
tazko dychal, nehybal sa. Pani
primarka sa vtedy rozhodla trochu
porusit prisne pravidla sterilného
rezimu a nakazala priviest do boxu
vyumyvany a vydezinfikovany kocik,
aby sme pomohli babatku trochu
zaspat. Sestricky ho celd noc vozili
v kociku.

Avody mimo Kkrvného riecista
stale pribudalo a pribudalo
a hmotnost sttipala a stdpala. Krvné
cievy boli uz tak prazdne, Ze
srdiecko nemalo C¢o pumpovat
ahrozilo jeho  zlyhanie. Boli
privolani lekari z OAIM a zvaZoval sa
preklad Filipka na ich oddelenie, kde
by ho uviedli do umelého spanku
anapojili  na umeld  pldcnu
ventilacui. Cirkulacia bola
podporovand noradrenalinom. Pre
zlyhdvanie obli¢iek sa zvazovala
dialyza. Pani primarka mi vysvetlila
Filipkov stav a s I'itostou
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skonstatovala, Ze momentalne pre
nho nevedia viac urobit, musime len
dufat acakat, Ze sa stav obrati
a obrovsky unik tekutin sa zastavi.

Pozerat sa na Filipka ako denno
denne trpi bolo velmi tazké
azranujice. Boli to chvile plné
strachu, uzkosti, utrpenia, bolesti
a psychickej ifyzickej vycCerpanosti.
Sestricky mi v tom Case pomahali so
starostlivostou o Filipka i sterilny
box ako len vladali. Viem, Ze aj pre
nich bol vtedy vstup do naSej izby
tazky, no  sodstupom  casu
spominaju, Ze vizbe vzidy vladol
pokaoj.

Hoci bol Filipko vtom case eSte
v sterilnom reZime, pani primarka
videla, Ze moOj manZel je pre mia
obrovskou oporou, akedZe vtedy
eSte nikto nevedel, ¢o s Filipkom
d’alej bude, tak nam povolila byt
v boxe s Filipkom obom spolu. Po
dneSny denl som jej za to velmi
vd'acna. Pani primarka vzdy poloZi
veci na vahy, arozhodne sa pre tu
vec, zktorej pacient bude viac
profitovat.

Hodiny a hodiny sme drZiac sa za
ruky sedeli na posteli vedla Filipka
aso slzami prosili Boha, aby nam
Filipka nechal. Zaroven som prosila
Boha, aby nam dal silu prijat' Jeho
vOl'y, ak sa rozhodne ndm ho vziat.
Pamdtam sa na jeden vecer, ked som
Filipka Uplne odovzdala Bohu, aj za
tu cenu, Ze pridem o svojho jediného
milovaného mali¢kého synceka. Na
druhy den sme so sestrickou
preniesli Filipkove telo na vahu
aona s radostou vykrikla:
ynestipla“. Hmotnost bola taka ista
ako vcera, Unik tekutin sa zastavil.
Hmotnost' sa sice eSte par dni stdle
drzala na tej istej hodnote, ale
nestipala, to bol dolezity fakt.

\/

Funkcia oblic¢iek sa obnovovala len
velmi, velmi pomaly. Filipko eSte
dlho moc¢il len po podani
furosemidu. Aj obrovsky lymfedém (
vysokoproteinovy opuch vznikajuci
nasledkom zniZenej transportnej
kapacity  lymfatického systému,
dosledkom coho je hromadenie
tekutiny v intersticiu)ustupoval este
niekol'’ko mesiacov. Celé to kritické
obdobie lekari intenzivne pracovali
a starostlivo bdeli nad Filipkom, mia
zbyto¢ne nezatazovali, podavali mi
presne tol'ko informacii, kol'ko som
bola vtom Kktorom case schopna
uniest.

Po dvoch kritickych tyZdinioch bol
Filipko znajhorSieho von, ale
pridruzovali sa dalSie adalSie
komplikacie. Pre nedostatok
krvnych doSticiek casto Kkrvacal
znosa, nakrvacal do ocnych
spojoviek, z nepatrnej ranky na usku
krvacal viac ako 12 hodin, zvracal
krv, pri piti ¢ajika z fl'asky si do krvi
doranal  pery. Pridruzila sa
hemoragicka cystitida(zapal
mocového mechura s pritomnostou
krvi  vmoc¢i). Pri  oslabenom
imunitnom systéme sa zacala ozyvat’
stara zndma becegitida, potlacen3,
ale stale prezivajica infekcia zo Zivej
vakciny. Na koZi sa tvorili pocetné,
na pohlad odpudzujice KkoZné
infiltraty. Pri dlhom nehybnom
lezani sa na tkanive s obrovskym
opuchom vytvorila preleZanina,
d’alsia moZna brana vstupu infekcie.
Filipka nad'alej vysilovali
vysokéhorucky, mal vysoké zapalové
parametre, ktoré jedného dna
dosiahli rekordni hodnotu 500,
pri¢om norma je okolo 5. Casom sme
si mohli ,odfajknut* d’alSiu
komplikaciu, prisli vysoké hodnoty
krvného tlaku.
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Filipko sa prvy krat zacal
usmievat ajavit prvé zaujmy
ohrkdlky az po 18. dni po
transplantacii, kedy prihojil darcovu
kostnu dren. Ja som vtom trapeni,
ani nevnimala, ako rychlo leti ¢as.
Skoncil sa sterilny reZim, a na moju
velka dlavu, nas opat prelozili do
,nasej peknej izbicky“. Filipko sa
postupne zotavoval. Nadalej vsSak
pretrvavalo  vracanie,  vyrazné
nechutenstvo, horucky,  bolesti
aopuchy. Jedného diia nas Filipko
vystrasil, ked =zacal Setrit prava
horna  koncatinu avobec 1ou
nehybal. ZI'akli sme sa, Ze ma obrnu
brachidlneho plexu(splet nervov
inervujucich  horni  koncatinu),
nakoniec vsak lekari prisli na to, Ze
pricinou je osteomyelitida(zapal
kosti) sposobend  becegitidou.
Becegitida vo Filipkovom tele
poriadne Sarapatila. Do liecby sa
postupne pridavali dalsie lieky.
Jednym znich bol liek, ktory moze
poskodit' sluchovy nerv a sposobit
trvald hluchotu. Dal$im bol liek,
ktory mohol poskodit zrakovy nerv.
No adopracovali sme sa aj
k poslednému, ktorého podanie som
musela odsuhlasit’ svojim podpisom
v chorobopise, pretoze mohol
sposobit’ trvalé ireverzibilné
poskodenie pecene. Liek bol vSak po
kratkej dobe vysadeny pre znaclny
vzostup pecenovych testov. Celé to
obdobie nam Filipko odmietal
prijimat’ veSkeru potravu, ¢i tekutiny
cez Usta, bol neustdle na totdlnej
parenteralnej vyzive, opdt sme sa
dopracovali k nasogastrickej sonde.
Ale aj kfmenie cez sondu bolo
hotové zufalstvo, pretoZze Filipko
vyvratil vSetko, ¢o sa mu dostalo do
Zalddka. Zacinali sme od 5 ml
mliecka kazdé 3 hodiny, a s velkou

\/

opatrnostou zvysSovali davky mlieka
po piatich mililitroch aZ do moZnej,
Filipkom este tolerovatelnej davky.
A mesiace pomaly ubiehali ,marec,
april.., amy sFilipkom stile na
Transplantacnej jednotke vjednom
kole:  vracanie, horucky, opuchy,
nové kozné infiltraty, bolesti, plac.
Vnoci dosahovali bolesti najvacsiu
intenzitu. Filipko mi vtedy preplakal
v naruci niekolko hodin v kuse aja
snim. Ked od vysilenia na mala
chvil'u zaspal, citila som takd hroznu
unavu, ako by som porylovala
niekol'ko arovi zahradu. Boli dni,
ked sme vnoci sFilipkom spali
sotva dve, tri hodinky, aj to
prerusovaného spanku. Filipko pre
bolesti a celkovy telesny dyskomfort
mal velmi zly spanok. Sestricky
alekdri ma aj vtomto taZkom
obdobi podrzali. Denno denne
preSetrovali: ,Jedli ste uz dnes nieco,
pili ste, kolko ste spali?“ A ked
videli, Ze paddm od unavy, casto
Filipka nakfmili, prebalili, dokonca
niekedy i okupali, popestovali, hrali
sa snim. No anajvacSou pomocou
bolo pre mna, ked ho vnoci vozili
v kociku a ja som si mohla aspon na
par hodin pospat. Alebo sme si dlhé
chvile kratili rozpravanim pribehov,
zazitkov aja som bola rada, Ze ma
asponn takto wvnasaju do reality
vSedného kazZzdodenného Zivota,
ktory bezal za nemocni¢nymi
stenami. A za cely ten cas utrpenia
vznikalo medzi mnou a personalom
transplantacnej jednotky neobycajné
puto, stavali sa mojou druhou
rodinou, priatel'mi.

Zatial, ¢o my sme bojovali
v nemocnici, celé regimenty nasej
rodiny, priatel'ov, znamych
a vSetkych l'udi dobrej véle bojovali
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za nas vonku svojimi modlitbami,
obetami.

S prichadzajicou jarou sa pani
primarka rozhodla, Ze uz bolo dost
nemocni¢ného vzduchu, ide sa na
balkén. A tak nas v Case priaznivého
pocasia ,vynasali“ skocikom aso
vSetkymi pumpami von na balkén.
Aja som sa po pol roku, bledd ako
stena, prvy krat zhlboka nadychla
cerstvého vzduchu.

V m4ji, ked’ manZelove topanky uz
samé putovali do Detskej fakultnej
nemocnice, padlo rozhodnutie, Ze
Filipkov zdravotny stav si uz
nevyzaduje intenzivnu starostlivost
transplantacnej jednotky a méze byt
preloZeny na doliecenie na interné
oddelenie II. Detskej kliniky. Veru,
tazko sa mi opustalo toto oddelenie
s nadstardantne poskytovanou
starostlivostou.

Na internom oddeleni sme stravili
eSte jeden mesiac. Pocas tohto
pobytu sa Filipkovi opat znefunkénil
kaval. KedzZe lekari predpokladali, Ze
vzhl'adom na jeho zdravotny stav,
bude eSte kaval v najbliZsej
buducnosti potrebovat, musel
podstupit’ zakrok zavadzania
centralneho vendézneho katétra uz
po piaty krat. Ale tak ako hovori pani
primarka, Ze vSetko zlé je na nieco
dobré, aj toto bolo prvym krokom
k rozhodnutiu, skusit' Filipka odpojit
od infazii, umelej vyZivy, previest ho
na perordlne lieky namiesto
parenteralnych, a tak navodit
podmienky za akych bude fungovat
vdomdacom prostredi. Atak sme
postupne prisli k myslienke, Ze je
najvyssi c¢as asponn to vyskudsat
doma. 2. juna esSte Filipko oslavil
v nemocnici svoje prvé narodeniny.
PriSli mu  zablahoZelat lekari
a setricky z doj¢eneckého aj

\/

interného oddelenia
i z transpalntacnej jednotky. Bolo to
nadherné.

Atak som sa naucila zavadzat
nasogastricki sondu, aby som mohla
Filipka doma presondovavat,
pobalila tasky, a 6.juna 2011 prisSiel
neuveritelny ¢as navratu domov.
S obrovskym pocitom radosti, po 9
mesiacoch nepretrzitého pobytu
v nemocnici, prisiel aj pocit strachu
a obav, ale aj pocit cnenia za I'udmi,
ktori za ten ¢as ovplyvnili moj Zivot a
hlboko vrastli do méjho srdca. Pri
odchode ndm pani primarka
povedala: ,to najhorSie mame za
sebou, ateraz zaciname“, aja som
skoro z n6h spadla. Ale bolo to tak.

Celé leto sme si sFilipkom
vychutnavali vdomacom prostredi,
aj ked nebolo to vébec jednoduché.
Filipko eSte stidle maval teploty,
okolo 38°C, bol vyZivovany cez
sondu, uzival obrovské mnoZstvo
liekov, vela krat zvracal, opuchy na
noZzickach boli stale pritomné, maval
bolesti, nechodil, nelozil, nesedel],
dokonca sa nevedel ani pretocit
z chrbatika na brusko aspat, co
hravo zvlddnu uZ 6 mesacné
babatka. Casto sa v hortcich letnych
diioch prihodilo, Ze vyvratil vSetko,
potravu, tekutiny, lieky, niekedy aj
samotnu sondu. Aja som bezradne
sedela na posteli srukami vlone
apo licach sa mi kotulali horuce
slzy.

V okt6bri sme sa opat’ dostali do
nemocnice, tento krat uz len na 4
tyZdne. A potom opakovane esSte
niekolko krat, stale pre nejaky iny
dovod. Prijali nas na hematologické
oddelenie novej zrekonstruovanej
transplantacnej jednotky. Pre nas to
bola hotova ,amerika“. Nastastie
personal ostal ten isty, s obrovskym
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zmyslom pre humor aochotou
pomahat.  Filipko  bol  vtedy
jednoro¢ny chlapcek, vSetko uz
vel'mi dobre vnimal, ale z nemocnice
nemal vobec strach. Ato vdaka
tymto UZasnym l'ud’'om, ktori mu tu
vytvarali druhy domov. Sestricky ho
doslova rozmazndavali, pestovali,
hrali sa snim, sedaval im na
kolenach, vystrajali s nim vselijaké
»Sasoviny*“, a to Filip miloval. Mali ho
radi, a on mal zasa rad ich.

FILIP JE SPAT

Cely proces postupného
Filipkovho wuzdravovania trval tri
roky. Boli to nel'ahké roky, na ktoré
sme sa museli vyzbrojit obrovskou
trpezlivostou a vytrvalostou. Ked
mal 1,5 roka naudil sa lozit. Chodit
zacal ako 2,5 rocny. Postupne sa
vracala aj chut' do jedla, ucil sa jest
lyZickou, a ked mal 2,5 roka sondu
sme navzdy odlozili. Postupne sa
vycistovala koza, ustupovali opuchy
noh, nevracali sa teploty, Kklesali
zapalové parametre, ktoré sa roky
drzali na hodnotach okolo 300.
Mohli sa zacat pomalicky vysadzat
lieky. ZFilipka sa staval maly
nezbednik s obrovskou chutou do
Zivota.

Pred tretim rokom Zivota sme
museli zase trochu zabojovat.
Filipko si zlomil stehennu kost'. Celé
tri tyZdne leZal s oboma nozi¢kami
vyviazanymi do hora na chirurgicke;j
klinike. No aneuveritelné, nasi
priatelia ztransplantacnej jednotky
ani tento krat na nas nezabudli.
Kazdy den niekto zlekdrov alebo
sestri¢iek priSiel Filipka pozriet
a povzbudit nas.

\/

Na Filipka uz vtedy cakal velky
darcek, maly bracek v mamickinom
brusku. Nevedela som ako to
povedat na transplantacnej
jednotke, bala som sa odmietnutia,
posudzovania, pretoZe niektori I'udia
znasho okolia povazovali moje
rozhodnutie za nerozumné a vel'mi
nezodpovedné. Ja sa moZno na Zivot
pozeram trochu inak, Zivot je pre
mna vzacny dar a neprestavam zan
Bohu dakovat. Medicina uZ dnes
ponuka tymto chlapcom novu Sancu
na zivot, aj ked' cesta k uzdraveniu
byva niekedy velmi ndaroc¢na
a zdihava. No a samozrejme musi tu
byt ¢lovek, ktory sa obetuje pre toho
druhého. Ale nik ztransplantacky
ma neodsudil, prave naopak, dostalo
sa mi vel'’kého prijatia, a ja som im za
to velmi vdacna. Na malého
bratc¢eka sa kazdy vel'mi tesil.

DRUHORODENNY PETER

Maly Petko priSiel na svet
4.10.2013. Vzhladom na 50%
pravdepodobnost, Ze méZe mat tu
istd diagnézu, ako jeho starsi brat,
na transplantacnej jednotke boli uz
pripraveni. Takisto sa vyslali pokyny
do galantskej porodnice, kde sa mal
Petko narodit. Celych 9 mesiacov
sme sa za Petka modlili a verili sme,
Ze sa narodi zdravy. No Boh opat
tazko skasal nasu doveru.

Na treti den Zivota zobrali
Petkovi krv aodoslali na Specidlne
vySetrenie do Bratislavy. UZ poobede
mi pani primarka zatelefénovala
a s vel'kou I'itostou mi oznamila: ,Ze
nerada hovori takéto informacie do
telefonu, ale Petko ma ta ista
diagnézu ako Filipko.” Nadiktovala
mi vSetky opatrenia, ktoré treba
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urobit, kym bude Petko prevezeni
na Oddelenie patologickych
novorodencov do Bratislavy. Vsetko
som si starostlivo zapisala.

Tato nova skutocnost, ktora sa
prave zacinala vnasom Zivote ma
vel'mi ranila, Uplne zlomila, chvil'ami
som mala pocit, Ze sa uZ uz
zosypem, Ze nendjdem v sebe dost
sil opat =zacinat, opat bojovat.
A priSiel dalsi uder, informacia, Ze
nemdzem svoje dietatko dojcit pre
moznost prenosu CMV infekcie
zmatky na dieta prostrednictvom
materského mlieka. V hlave mi virilo
tisic myslienok, ktoré nie a nie
usporiadat. Vtele mi zurila burka
porodom rozbdrenych hormoénov.
No ani vtejto chvili ma Boh
neopustil, stdl pri mne vludoch,
ktori mi pomadhali prekonat prvé
kritické chvile.

Velmi ma trapila aj myslienka na
mojho Filipka, ¢o bude s nim, ako to
bude zvladat niekol'’ko mesiacov bez
svojej mamicky. Bala som sa, aby
dlhé odldcenie od matky neranilo
jeho detskd dusu. A to vel'mi bolelo
abolelo abolelo. Atak, na dusi
ubolend azdrvena, vydala som sa
s doverou Abrahama na cestu. Petko
si zatiall Zil svoj spokojny
bezstarostny Zivot novorodenca.

Petka sme eSte v galantskej
porodnici pokrstili a na piaty den
Zivota ho  previezla  mobilna
intenzivna jednotka v inkubatore na
oddelenie patologickych
novorodencov. Mia o par hodin, len
¢o sme zariadili najnutnejsie veci, za
nim priviezol manZel autom. Na
Petka uZ cakala pripravena izbicka
spodobnym reZimom ako pred
tromi rokmi u Filipka. Len jeden
rozdiel, postel’ pre matku nebola na
izbe spolu sdietatom, ale na

\/

ubytovni vo vedlajsSej budove
spojenej spojovacou chodbou. Pre
mna obrovska vzdialenost.

Manzel s Filipkom sa zatial
prestahovali k starym rodi¢om, kde
uz bol Filipko ako doma, kedZe sme
mnohé narocné chvile poc¢as méjho
druhého tehotenstva travili u mojich
rodicov.

Petkovi sa darilo dobre, okrem
nizkych leukocytov a uplne
chybajucich lymfocytov bol inak
zdravy chlapcek. Bol iba
profylakticky = zabezpeCeny proti
moZnym infekciam.

Na transplantacni jednotku mal
byt  prelozeny po  ukonceni
novorodeneckého obdobia. Ked mal
tri tyZdne Zivota, pani primarka nam
prisla oznamit, Ze sa Petkovi nasiel
v databaze vhodny darca sHLA
zhodou 10/10. Mal teda vacsie
Stastie ako Filipko. Na preklad na
transplantacnit  jednotku som uzZ
netrpezlivo ¢akala. Nie Ze by ndm na
oddeleni patologickych
novorodencov bolo zle, starali sa
o nas skuto¢ne vel'mi profesionalne.
Dokonca som tam zazila aj prival
euforie, ked mi tak trochu aj pre
moju neustupcivost, povolili
babatko dojcit, ked sa laboratérne
potvrdila moja seronegativita na
CMV infekciu. Ale chcela som byt uz
na transplantacke, potrebovala som
ich, boli mojou oporou.

Na transplanta¢nd jednotku nas
prelozili 25.10, o nieco skér ako bolo

planované, pre  novovzniknutu
nepriaznivu epidemiologicku
situaciu na Oddeleni patologickych
novorodencov. A tak na
transplantacni  jednotku  priSlo
drobné, sotva Stvortyzdiové

babatko zabalené v detskej perinke,
najmlad$i  pacient. Lekdri sa
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rozhodlij, ze buda Petka
transplantovat az po druhom
mesiaci Zivota. Pre priaznivy
zdravotny stav sme si mohli dovolit,
pockat kym dozrejui organy, a kym
Petko eSte viac spevnie.

Manzel kazdy vikend priviezol
Filipka za nami na navstevu. Filipko
vZdy utekal cez celd chodbu avrhol
sa mi do narucia. Cez sklo sme mu
ukazali aj malého bratceka. Vidy
priniesol so sebou neaky darcek pre
mamicku, nakresleny obrazok, alebo
nieco, ¢o vyrobil s mojou sestrou,
jeho krstnou mamou. Moji rodicia
dnes spominaji, Ze Filipko sa na
vylety do Bratislavy vZdy vel'mi teSil
apo navrate domov sradostou
rozpraval zaZitky zo stretnutia
s mamickou a brat¢ekom.

PETKOVA TRANSPLANTACIA

Cas transplanticie sa pribliZil
a Petko musel vstipit do
pripravného rezimu, ktory bol vsak
uz vdaka medicinskemu pokroku
ovela Setrnejsi ako uFilipka. Pri
zavadzani centralneho venézneho
katétra sa neStastnou nahodou
zavliekla do Petkovho tela
bakteridlna infekcia, ktora sa do
veCera prejavila zndmkami sepsy.
SUZasom som pozorovala promtnu
reakciu pani doktorky, ktorda do
niekol'’kych hodin Petka
stabilizovala. Proces transplantacie
sa odlozil odva tyZzdne, kym sa
infekcia poriadne preliecila
aorganizmus sa zotavil. Petko
pripravny rezim aj samotnu
transplantaciu, ktord sa uskutocnila
17. Decembra 2013, zvladol vel'mi
dobre. Mal vtedy 10 tyzdnov Zivota.
Nepridruzili sa Ziadne nezvycajné
komplikacie, dokonca ani nezvracal

\/

a cely cas pil mliecko. Lekari vSak ani
napriek tomu nepolavili vo svojej
ostraZitosti.

Tohoro¢né Vianoce sme stravili
znova v nemocnici, tento krat vsak
nie vSetci spolu. Aspon Filipko
smanZelom boli vkruhu svojej
rodiny a Filipkovi na Stedry den
Ziarili o¢kd od radosti. A mne viac
nebolo treba. Petko celé Vianoce
prespal, aja som zatial' v sterilnom
boxe pozerala vianotné rozpravky.
Petko prihojil darcovu kostna dren
na 12 dent po transplantdcii.
Silvestrovskii noc Petko taktiez
prespal. Amy sme si zatial s pani
doktorkou, sestrickami a ostatnymi
rodi¢mi sprievodcami, ktori uz mohli
svyliezat“ zo sterilnych boxov,
pozreli ohnostroj z okien zasadacky.

Hospitalizacia s Petkom bola pre
mnia ovela jednoduchSia. Jednak
preto, Ze som si tymto procesom,
a to ovela komplikovanejSim, uz raz
presla, a jednak preto, Ze u Petka sa
nevyskytli takmer Ziadne
komplikacie. Spomifiam si na jednu
kriticki noc, ked sa Petkovi
vystupniovali bolesti avelmi silno
plakal, doslova jac¢al od bolesti
a zvijal sa mi v naruci.
Sluzbukonajuci lekdr sa mu snazil
vSemozne pomdct. Vtd noc som sa
pohadala s Bohom. Museli mu zvysit
davky liekov proti bolesti, potom bol
problém vyrieSeny.

Petko lekarov asestricky za ich
obetavd anednavnu starostlivost
denne odmernoval usmevom
aradostnym pandlovanim ruci¢ckami
a noZzickami. Sestricky Petka
rozmaznavali rovnako ako jeho
starSieho bratceka. Vela krat, ked
som sa vracala do boxu nasla som
sestricku jemne pohojdavat Petka
v naruci, a niektoré mu zaspievali aj
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uspavanku. A mna zalial obrovsky
pocit vd'acnosti alasky. Ked uZ bol
Petko odpojeni od infuzii, ¢asto ,bol
spachany unos na dieta“, a Petko sa
spokojne  rozndsal po chodbe
sterilnej ¢asti transplantacky.

Filipko cely ten cas spokojne travil
so svojimi starymi rodi¢mi a krstnou
mamou, ktori sa  pestinskej
starostlivosti zhostili bravurne.
Filipko bol vel'mi stato¢ny chlapcek,
trpezlivo Cakal kedy sa jeho bratcek,
maly Petko, kone¢ne uzdravi a bude
sa moct spolu s mamickou vratit
domov.

Po par tyzdnoch sa pridruzila len
mierna forma GVHD a neskor museli
lekari vyrieSit prechodnu funkénu
tubularnu poruchu oblic¢iek. Na 50
dent po transplantacii 5.2. 2014 si
nds manzZel mohol odviest domov
a opat’ sme boli vSetci spolu. To bolo
radosti. Petko mal vtedy tieZ eSte
zavedend nazogastricki sondu, ale
len na prechodné kratke obdobie,
kym sa  obnovil  dostatoCny
perordlny prijem tekutin, kvoli

\/

oblickam. Petkovo obdobie
rekonvalescencie bolo ovela kratSie
ajednoduchsie. Prvé tyzdne zneho
sme stravili u manZelovych rodicov,
aby mi trochu s tou starostlivostou
o dve transplantované deti pomohli.
Dnes chodia obidvaja zdravi
bratCekovia spolu uz iba na
pravidelné ambulantné kontroly.
VZdy sa radi pohraju vo svojej druhej
detskej izbe- stacionari a Filipko si
odnesie svoju uz tradi¢nd ¢okoladku.
MoZno je to cudné, ale na kontroly sa
vSetci velmi teSime. TeSime sa na
prijemné  stretnutie s UdzZasnymi
l'udmi, ktori hlboko zasiahli do
nasho Zivota, svedomito
azodpovedne bedlili nad zdravim
naSich deti, zdielali snami nase
radosti istarosti, a navzdy prirastli
do nasho srdca astali sa tak nasou
druhou rodinou. Nech Boh Zehnd ich
pracu.
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