Osud dievcatka, ktorej utrpenie

by nezvladla ani hocktora mlada
Zena, je silnym svedectvom. Jej
mama, Katarina Tumpachova,

o tom vie svoje... S malou
Simonkou, ktorej lekari davali
nadej na prezitie menej ako 20 %,
si presli peklom. A hoci este
nemaja vyhraté, kazdy den Ziju
naplno ,svoje nebo".
Bolest nati éloveka plakat, laska
hovorit... Tu je ich pribeh...

Simonka bola vytuzené dieta. Tehotenstvo
i porod boli bez komplikdcii. Kazdy defi sme
sa tedili jej pokrokom. Zlom nastal, ked mala
pol roka. Po povinnom o¢kovani do nohy do-
stala prudki reakciu, v noci nespala, stonala,
lapala dych a mala zvysent teplotu. Par dni na
to jej prudko zahnisalo ramienko, z ktorého
sestricka na pltcnom vytlacila vela hnisu (ako
dosledok prvého ockovania proti tuberkuléze,
ockuje sa do ramena vo veku 4 dni az 6 tyzdiiov
- pozn. red.).

Dva dni na to sme si v§imli velkua hréu vlavo
na krku. Bezali sme do nemocnice. Po prvych
odberoch jej zistili imunologicku nedostato¢-
nost a poddvali jej imunoglobuliny. Absolvova-
la mnozstvo vysetreni, odberov..., vietko bez
vysledku. Proti tuberkuldze ju liecili takmer tri
tyzdne. Z liekov jej bolo zle a vracala.
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Tuberkuléza ol bo..?

Boli sme na vysetreni u réznych odbornikov
a kazdy to uzavrel ako atypicku reakciu na
vakcinu proti tuberkuléze. Simonkinu osla-
bent imunitu vak zamestnalo vytvaranie
protildtok proti chorobe z vakciny natolko, Ze
nezvladala odburavat nddorové bunky.

Vsetci si mysleli, Ze st to len zviésené
uzliny, na krku vlavo vak bol nador.

Za 3 tyzdne v§ak ,objekt v krku® naréstol. Hro-
zilo zadusenie. Po odobrani vzorky prisiel
verdikt - rakovina, konkrétne neuroblastom.
Vzhladom na velkost nadoru (4 x 8 x 6 cm)
lekdri necakali na dalsie vysledky a nasadili
najagresivnej$iu chemoterapiu. Nador bol uz
v poslednom, IV. §tadiu, s metastazami v kost-
nej dreni a kostiach...

Nikdy nezabudnem na pocit pri vstupe na
detska onkol6giu. Holé hlavicky, lekéri, ses-
tricky... Bolo to také zvlastne, Ze Simonka
bude podstupovat chemoterapie... Ako prvy
zakrok podstupila voperovanie ,komérky* na
pravu stranu hrudnika. Bola napojend priamo
do tepny a dali sa tak robit odbery a podavat
lieky a chemoterapie. Kazdy 7. den sa musela
»prepichniat‘ novou sterilnou ihlou. Dcérku
som nemohla kapat, aby sa nenamodili ste-
rilné obvizy, len od pasa nadol. Bol jun, von-
ku bolo krasne a my sme boli zatvorené celé
tyzdne, pretoze bolo treba po kazdom cykle
chemoterapie do il doplfiat tekutiny, vitami-
ny, minerély. Kazdych 10 dni mala jednu alebo
dve, podla protokolu.
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Odmietala jedlo, chutilo jej iba materské mlie-
ko. Doj¢ila som ju takmer 12 mesiacov. Pogrc-
kévala, bolo to tazké. Vela spala, no ¢asto ju
ruch zobudil. Dostévala aj transfuzie hemo-
globinu a trombocytov. Ked jej tiekol hemo-
globin, ohryzala hadicky...

Po pér tyzdiioch sa komorka infikovala a mu-
seli ju vyoperovat. Po operdcii Simonku do-
viezli na izbu. Po chvili som si v$imla flak, cely
hrudnik mala zaliaty krvou a stéle krvacala!
Bezala som za lekdrmi. S platom som sa po-
zerala, ako zastavuji krvicanie a vymiefia-
ji obvazy. Velmi som sa bala, implantat bol
predtym zavedeny do tepny, stratila vela
krvi. Myslela som si, Ze ni¢ horsie sa asi zazit
neda... O tri dni jej voperovali centralny ve-
nozny katéter (kaval). Vydrzal rok, az kym ho
nevyoperovali.

Na to vSetko, ¢o sa so Simonkou dialo, to nies-
la velmi statocne. Za $tyri mesiace, o sme
tam boli, sme domov na vikend isli asi trikrat.
Na izbe sa ndm menili spolubyvajuci, najdlh-
$ie sme boli s Karolinkou (ktord uz nie je me-
dzi nami), mala 6 rokov a bola tam bez mamy.
Bola utiahnuta, bolo citit, Ze je sama. Bolo mi
jej velmi Ito...

Na oddeleni oslavila Simonka aj svoj 10. me-
sia¢ik. Iné deti sa uz pomaly ucia chodit, no
ona nepriberala, bola slabunké a na nozicky sa
nevlédala postavit. Podstupovala narocné vy-
$etrenia, kde mala narkézu aj dvakrét za den,
teda cely deri bola bez jedla.

Nekonec¢na (nava

o OM...

Zazrak, na ktory sme tolko ¢akali, nastal. Né-
dor sa z 8 cm zmengoval natolko, Ze tam ostali
len malé ¢asti, kalcifikaty. Zobrazovacie vyset-
renia ukazali, Ze aj metastazy z kostnej drene
su pre¢. Ako zazrakom sa Simonka vylietila
napriek tomu, Ze lekari jej ddvali mald $ancu.
Po chemoterapiich nas poslali domov s tym,
Ze nas budu volat, ked sa uvolni izba na trans-
plantatnom oddeleni. Simonka mala stale
kaval, doma som sa ofi musela starat. Vsetko
muselo byt sterilné, nemohla sa este stale ku-
pat. Trochu sa pozbierala, pribrala skoro kilo,
zacala chodit v chodulke.
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wZazitky v nemocnici ma zocelili, ale nie
natolko, aby som dokazala skryvat Zial
nad svojim dietatom, trpiacim smidom
a hladom a s neustale sa znizujlcou

hmotnostou. Najviac ma suZovalo to, Ze som |

jej napr. po oziaroch nemohla poméct a po
narkéze ¢akat, kym jej kone¢ne mézem dat
napit. Casto vypila aj tri plné flase vody, taka
bola dehydrovana...“ vyznava sa Katarina.

Na odbery krvi sme chodili u nds v Martine
kazdy tyzden, pretoze museli sledovat krvny
obraz. Dostala som zoznam veci, ktoré bolo
treba pri hospitalizovani na transplanta¢nom
oddeleni zaobstarat. Cakali sme na telefonat...
V septembri 2008 nas prijali na Kramare. Ca-
kala nas TRANSPLANTACIA KOSTNEJ DRE-
NE. Je to jediné miesto na Slovensku, kde sa
detom vykonévaju transplantacie. St tam $ty-
ri malé izbi¢ky, my sme v jednej z nich stravili
7 tyzdiiov...

Sestricky boli milé a obetavé, aj p. primarka
Horakova. Pred transplanticiou sme s fiou
mali pohovor, kde som bola pou¢end o rizi-
kéch, ktoré sa s tymto zakrokom spéjaji, no
kym to clovek nevidi na vlastné o¢i, nedokaze
si to predstavit. Simonka mala 11,5 mesiaca.

Bolo to podanie vysokodévkovej chemotera-
pie, ktord utlmi kostnu dren tak, Ze presta-
ne tvorit krv. Naordinovali jej lieky kazdych
6 hodin. V striekacke som jej ich podavala aj
v noci. Vplyvom chemoterapie jej prestalo
chutit, az prestala jest a pit, iba zvracala.
Postupne sa jej zacala rozpadat sliznica od tst
az po kone¢nik - mukozitida IV. stupia, usta
vobec neotvarala, nevladala ani plakat, mala
ich potiahnuté hustym hlienom s krvavymi
kaskami sliznice. Zacala prudko hnackovat,
neustédle som ju prebalovala. Vtedy uz zacala
dostavat aj morfin od bolesti, vela spala, ale
¢asto sa budila a dusila sa hlienmi. Bola taka
slabd, ze ak by som ju neposadila, zadusila by
sa. V takom stave som ju kupala, vazila, mera-
la jej teplotu, tlak...

Pridruzili sa vysoké teploty a leukopenické
stavy, teda mala také nizke hodnoty v krvi, ze
aj mald baktéria by ju mohla ohrozit na zivote.
Preto sterilny rezim. Kazdé rdno som umyvala
steny, oknd, nabytok, umyvala si vlasy a me-
nila sterilné oblecenie. Z izby som vysla raz-
dvakrat za den. Nesmela som otvéarat okno,
prudil ndm sterilny vzduch a vsetko sa mu-
selo denne sterilizovat. Do izby nechodili ani
sestri¢ky, infazne pumpy boli vyvedené von
z izby, cez maly otvor v stene viedli tri hadi¢-
ky, ktoré boli pripojené na kaval. Raz za den
prisla sestricka a hadicky povymieriala. Ked
prisiel za nami ocino, dostal sterilné oblece-
nie. Tazko sa mu od nés odchadzalo, nikdy nie
bez slz. Prisla aj moja mamina, v takom stave
Simonku este nevidela...

V nemocniciach prezili takmer rok.

Ked hodnoty v krvi klesli na nulu, mohlo sa
pristipit k transplantdcii. Simonke bol este
skor odobraty $tep z panvovych kosti, kde mé
dodnes jazvy. Vybrali jej asi 60 ml. Transplan-
tacia prebehla na dvakrat, mimochodom, na jej
narodeniny. Okamzite po podani $tepu do krvi
sa Simonka velmi zvijala. Doktori ma ukludnili,
ze na chvilu pociti akoby Stipanie, Ze to prej-
de a uz bude dobre. Museli jej rozdelit $tep na
dvakrat, lebo vysoky obsah konzervacnej latky
by jej mohol ugkodit. Potom nasledovalo ¢aka-
nie... Asi na siedmy den naskocilo par leukocy-
tov v krvi, teda $tep sa prijal, ale i$lo to pomaly,
kym presiahla hodnotu 1 000 leukocytov a $tep
sa prihojil. Bola som $tastnd. Stévaju sa aj pri-
pady, ked sa Step neprijme a dieta to neprezije...

Domov

Postupne sa jej zacalo vietko hojit a po nie-
kolkych diioch sa uz posadila a zacala sa hrat
a usmievat. Zacala pit a po troske papat. Od
transplantacie bola dlho na na mixovanej stra-
ve, trpela nechutenstvom a chudla. Kozu mala
spalent;, postupne sa jej odlupovala. Dokonca
sa oddelili aj nechty a zacali rést nanovo. Uz pol
roka bola bez vlaskov.

Nastastie sa vylucilo aj vdzne ochorenie, ktoré
sa vyskytuje po tomto zakroku - venookluzivne
ochorenie pecene. Simonku postupne poodpéja-
li od liekov, nasadili jej véetko peroralne a pustili
nas domov. Boli sme $tastné, no zaroven som
sa béla, Ze ideme zo sterilného do domaceho
prostredia.

Prvé narodeniny oslavili ovela neskér...




Katarina je absolventka strednej 3koly GZitkového vytvarnictva.
Vzdy rada tvorila a po tazkych zazitkoch v nemocniciach sa
rozhodla malovat. Dnes jej obrazy visia u mnohych ludi.

Ich zaktpenim sa pomaha Simonke, ktorej lie¢ba sa ete neskoncila.
Pozriet si ich mézete na http://simonkawebnode.sk.

Simonka pomaha mame vytvarat hackované
hracky, ktoré rozdavajd radost nielen detom.

” \ ] Y 4 1]
P"tomHOSt a bUdUCHOSt Nasledkom lie¢by jej pribudli kratkodobé i ce-

" e Po 8 cykloch chemoterapie, transplantcii | loZivotné diagnézy. Ma zniZend funkciu Stitnej
a radioterapii absolvovala este udrziavaciu | Zzlazy ako désledok oziareni na oblast hrdla,
V januéri a februdri 2009 absolvovalavramci  lietbu, ktorej vicsiu cast stravila doma, éo | pecefi je v nadhranicnej velkosti. Kazdé dva me-
radioterapie oZiarenia na oblast hrdielka. Po jej velmi pomohlo. Nakoniec jej vyoperova- | siace absolvuje kontrolu, odbery, sono a iné vy-
transplantacii kostnej drene sa telitko tazko ~ 1i aj kaval a po 16 mesiacoch liecby, z toho | Setrenia. Raz za pol roka CT, kardio, neurolégiu,
spamiitévalo, zle jedla, mala podvahu. Caka-  skoro rok v nemocnici, sa mohla po prvykrdt | 0tné, usné a mnohé iné.
lo ju 16 oziareni = 16 narkéz + zameriavacie oktpat. B afi L Q < (:0,

CT + vyroba odliatku masky (0zarovanie hlavyy =~ Momentalne je v remisii ochorenia, na krku
a krku sa robi na maske z priesvitnej umelej jej ostali zvysky nadoru - kalcifikity (naj- | Najhorgie bolo zvladat véetko daleko od domo-

hmoty. Maska sliZi aj na fixovanie hlavy po-  va¢si mé priemer 1 cm), ktoré lekéri sleduji. | va a bez rodiny. Nemal ma kto objat a dodat mi
¢as ozarovania.). Névrat ochorenia hrozi, a preto bude sledo- | odvahu a silu do dalsich dni. Navitevné hodiny
P. primérka v Onkologickom tstave Sv. Alzbe- ~ vand po cely Zivot. onkoldgie st netprosné, a tak bol ocino s nami
ty ndm ozrejmila mozné désledky, napr. prob- malo.

Kazdy ma svoj prah lttosti. Ja som sa snazila
cela lie¢bu prehitat’ zial, nedat na sebe ni¢ po-
znat, ale tato skusenost zlomila aj mria, milujicu
matku, ktord chce pre svoje dieta len to najlepsie.
Simonka je v mojich ociach velky clovek. Mrzi
ma, ked vidim, ako si niektoré matky nevazia
zdravie svojich deti a nevenuju sa im tak, ako by
mali. Mozno keby prezili to, ¢o my, pozerali by
sa na svet inymi ocami... Te§ime sa, ze Simonka
je konetne $tastnd a slobodnd a moze si naplno
uzivat zivot ako ostatné deti, pretoze si to nao-

zaj zasluzi. KATEA

P Dakujeme mojej mamine, ktora

za nami chodila do Bratislavy tak
Casto, ako mohla. Podporila nas aj financne.
Velmi sme jej vdacni za v3etko.

1émy s prehitanim, ktoré m4 Simonka dodnes
a moznu vadu, ze nésledkom oziareni na jed-
nu stranu hrdielka sa druh4 strana bude vyvi-
jat normélne a ozarovand bude stagnovat, ¢o
znamena, Ze moze mat nakrivo hlavicku.
Pohlad na Simonku v maske bol bolestivy.
Len s malym vyrezom na nos, mala zakryté aj
oc¢kéd a usta. Vkomore pocas oZzarovania ostala
sama, nastastie to trvalo kratko. Potom som
ju poobliekala a odniesla na rukach do sanit-
ky, ked sme dorazili na oddelenie, sestricka ju
napojila na hydrataciu. Prebudenie sprevadzal
pla¢, sméd, hlad... Mohla sa napit az 2 hodiny
od podania anestézy, takze niekedy mohla pit
a7 0 14.00 prvykrat za deti. To absolvovala 16-
krat... V noci sa budila s pla¢om, akoby stra-
chom. Casto zaspala cez deri prave vtedy, ked
nas zavolali na ozarovanie.

N euro b la St 6 21 Transplantacia kmefiovych
buniek kostnej drene

Pri intenzivnej chemoterapii sa poskodzuju aj

bunky krvotvorby v kostnej dreni pacienta.

Kvéli ich obnove je nutné transplantovat

ich spat do organizmu. Uchytia sa ako Step

v kostnej dreni a st zakladom pre novotvorbu

krviniek. Vlastné kmeriové bunky si pacient
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Tymto ochorenim byvaji postihnuté zvic¢sa deti (max. do cca 8. roku veku).
V 25 - 30 % pripadov sa prvé priznaky objavuji uz v 1. roku.
Pri neuroblastéme sa niektoré bunky sa stanovi na zaklade

autonémneho nervového systému zvrhnt vy3etrenia krvi, mo¢u, sonografiou,
zhubne. Neuroblastémy sa mézu vytvorit vyfatim kdska tkaniva nadoru na

z nervovych tkaniv v bruchu, panve, mikroskopické vy3setrenie
hrudniku, na krku, v nadobli¢kach. a vySetrenim kostnej drene.

hreky, zdureniny, bolesti — ak pri operacii nie je
v kostiach, krivanie, inava, horti¢ka, bledost, mozné vynat cely nador, nasleduje
potenie, tvrdosijny kasel, krvavé podliatiny oZarovanie a/alebo chemoterapia.
okolo oka, pretrvavajica hnacka...

daruje sam pre seba (autotransplantacia).
Zozbieraju sa z periférnej krvi alebo kostnej
drene este pred podanim vysokodavkovanej
terapie a vy3etria sa, aby sa v nich vyldcila
pritomnost zhubnych buniek neuroblastému.
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