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Specialne kvapky
Marianna Durianova, moderatorka:

Unikatny objav koSickych vedcov. Vymysleli Specidlne kvapky s prirodnou latkou, ktoré pomahaji psom zo syndrémom suchého oka.
Zapalové ochorenie, pritom ¢asto vedie k ich Uplnej slepote. Pomact by mohli aj fudom.

Veronika Krempaska, redaktorka:

Prejavuje sa svrbenim, vytokom z oka a zakalenou rohovkou. Syndrom suchého oka pes zdedi alebo sa objavi vekom. Lieéi sa ale
celozivotne.

Alexandra Trbolov4, Klinika malych zvierat UVLF v KoSiciach:
Dochéadza aj k tomu, Ze to oko mbze mat hlboké vredy, tie vredy mozu prasknut a oko vytiect.
Veronika Krempaska, redaktorka:

Pri lieGbe choroby sa kosicki vedci rozhodli hfadaf alternativy k antibiotikdm. Otestovali Fisetin, prirodnu latku, ktord obsahujd napriklad
jahody.

Vladimira Tomeckova, Ustav lekarskej a klinickej biochémie UPJS LF:
Fisetin je teda flavonoid, je to zlty pigment, ma antioxidacné, protizapalové a ¢o je velmi zaujimavé, aj neuroregeneracéné Ucinky.
Veronika Krempaska, redaktorka:

UZ dnes je predmetom intenzivneho vedeckého vyskumu. Skima sa napriklad jeho vplyv na starnutie, rakovinu &i metabolické poruchy.
Z Fisetinu pripravili takéto Specialne kvapky, ktoré testovali na vzorke 30 psov. Ich slzy nasledne analyzovali.

Alexandra Trbolov4, Klinika malych zvierat UVLF v KoSiciach:
Do jedného oka sa aplikovali lieky s Fisetinom a do druhého oka ta bezna terapia.
Vladimira Tomegkova, Ustav lekarskej a klinickej biochémie UPJS LF:

Sme odoberali tie slzy predtym, ako sme tie kvapky pouzili, potom 7 dni po aplikacii tychto kvapiek a 14 dni po aplikacii tychto kvapiek.
Nase vysledky nam ukazali, Ze u naSich pacientov, psikov sa slzotvorba zvySila a zapal sa znizil. Takze je tu potencial aplikacie aj u
Cloveka.

Veronika Krempaska, redaktorka:

Pri pilotnej Stadii si takto potvrdili velky potencidl Fisetinu pri lieCbe syndrému suchého oka. Zavedenie inovativnej lieCby do praxe si vSak
vyzaduje pokracovanie vyskumu. Z KosSic Veronika Krempaska, televizia Markiza.
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Timi ma dva roky a vyzera na tri mesiace &
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Timi ma dva roky a vyzera na tri mesiace
Rubrika: ROZHOVOR
NAJHORSIE SU NEVYZIADANE RADY V MHD, VRAVI MAMICKA

MARIANNA ONDREJOVA dva roky s lekarmi konzultuje a zistuje, s akym ochorenim sa narodil jej syn. Timotej doteraz nema uréenu
diagnézu. Pocas dvoch rokov zazila r6zne situacie a zistila, ze slovenské zdravotnictvo nie je na takyto pripad pripravené.

Tehotenstvo ste mali bezproblémové, no porodili ste 0 mesiac skér. Neskdr vam lekari oznamili, Ze vaSe babatko nerastie. Kedy sa to
skomplikovalo?

Pocas kontrol u gynekoldga mi vychadzali dobré vysledky, aj zakladné genetické testy. Do piateho mesiaca bolo vSetko fajn a potom sa
lekdrom zacalo zdaf, Ze je Timi malicky. Po mesiaci sa uz lekar zlakol, pretoze vébec nevyrastol. I8la som preto do nemocnice s
rizikovym tehotenstvom.

Jeden derl vam v nemocnici po pérode hovorili, Ze nema zalidok, na druhy den ste sa dozvedeli nie€o iné. Ma uz vas syn diagndzu?

Diagndzu doteraz nepozname. Timi od leta vyrastol jeden centimeter. V auguste mal 86 centimetrov, teraz méa 87. Ma dva roky a vefkosft
trojmesacného babatka. Narodil sa pred¢asne, vtedy mal kilo a pol. Pichali ho kortikoidmi, po ktorych rastol, ale to mu nemézu davat cely
Zivot a méze mu to ublizit.

Zistovali ste, ¢i bol podobny pripad vo vasej rodine a teda ¢i to mdze stvisiet s genetikou?

Ano, hned pogas vstupného pohovoru na genetickej ambulancii sme prebrali cely moj aj manzelov rodokmefi. Naschval sme si vybrali
geneticku, o ktorej sme poculi, ze sa v takychto zalezitostiach rada "Sprta". Zaoberala sa aj svokrou, ktora ma rakovinu. Venovala sa aj

ostatnym ¢lenom rodiny, aby boli vysledky komplexné, no ziaden syndrém nenasli.

Neskor nas nasmerovali na docenta Mateja Skorvanka (pracuje ako docent a vedtci Centra pre zriedkavé extrapyramidové ochorenia
CNS na Neurologickej klinike Lekarskej fakulty UPJS a Univerzitnej nemocnice L. Pasteura v Kosiciach - pozn. red.). Rie$i takéto
unikatne pripady a v sucasnosti robi vyskum. Dokazal nam vybavit najlepsie genetické testy v Eurdpe, v nemeckom Mnichove. Vedia
tam otestovaf cely Timiho geném. Pri beznych genetickych testoch kontroluji len vybrané génové sekvencie. Je to ako hladat ihlu v kope
sena. V Mnichove koneéne skontrolujl ,celok®. Pripravovali sme sa, Ze to bude staf niekolko tisic eur, ale kedZe budeme sucastou
vyskumu, je to zadarmo.

Cize aj pre lekarov je stav vasho syna akousi anomaliou a chcti ho skimat.

Ano, a presne to som chcela. Uz od zagiatku som si myslela, ze budl chcief vediet, o aky pripad ide, no zatial na to neprili. Niektori
lekari hovoria, ze Timi je naozaj jedinecny. Potom pride lekar, ktory povie, ze su deti s podobnymi problémami, ale maju diagnézu. Timi je
jedine¢ny v tom, Zze nema ziadne diagndzy, ktoré st pomerne ¢asté aj na Slovensku, ako je napriklad mozgova obrna alebo chybajici
rastovy hormoén. Na svete sU aj vzrastovo mensie deti vzhlfadom k veku, ale takisto maji potvrdené, ze tento hormén nemaju, no Timi ho
ma dobry. V rdmci tychto diagnéz je fenoménom Instagram. PiSem r6znym mamickam réznych deti po celom svete, ale nie kazda mi aj
odpovie. Natrafili sme v8ak na chlapeka, ktory vyzera ako Timi, ma aj citlivost na svetlo. Mamicka je z Talianska, dalSia z JuZnej
Ameriky. Sme v kontakte.

Cez rbzne podobné znaky s inymi pripadmi deti s diagndzou vieme genetikov nasmerovat aj na nejak( uz$iu skupinu syndrémov.
Niektori rodi¢ia vd'aka tomu spolu s lekéarkou nasli syndrom omnoho skor. Nam sa to zatial’ nedari, a to sme to takto skusali viackrat. Ale
kedZe ideme do Mnichova na genetické testy, tak uz to straca vyznam.

Je spravne povedat, Ze Timi nestarne?

Hovorovo niekedy lekari pouzivaju aj tento vyraz. On vSak starne a rastie, ale pomaly. Rastd mu aj zuby a vlasy, uz sme mu ich dokonca
strihali. Nevieme v§ak, akému veku zodpoveda v skuto¢nosti jeho mozog a organy. Magneticka rezonancia (MR) sice ukazala, Ze mozog
sa tiez vyvija pomalSie spolu s telom, ale na to bude treba dalSiu potvrdzujicu MR.

Okrem Timiho e$te mate sedemroéného syna a patrocné dievcéatko. Ako ho vnimaju?

Vysvetluju si to po svojom. Su silni, starostlivi, sestricka sa s nim hra. Hovori, Ze je to jej laska a babika. Je na neho dost naviazana.
Chodim s detmi ku psychologi¢ke do Centra v&asnej intervencie v PreSove. Dcéra zac¢ala mat o Timim zlé sny. Chceli sme to riesit ¢im
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skor, lebo uréite sa to na nich podpise.

Deti v Skélke sa okolo neho nahrnd, hovoria, aky je zlaty. Navonok to vyzera pozitivne, no nevedia, Ze sa deje nie€o vazne. Je to zatial
také detské vnimanie, nevidia v tom problém, no vysvetlfovali sme im, ze to nie je bezné.

Vy sama vSak na mna pdsobite pozitivne. Ako to zvladate?

Uz som si tym presla, no musela som to zvliadnut. Som otvorena psycholégom, ale prvé mesiace som riesila, ¢i sa odbornou pomocou v
tom chaose zaoberaf. Psycholgiou som sa zaoberala este pocas $tudia, takze tomu rozumiem. Zhodou okolnosti si po¢as mojho porodu
prechadzala svokra trichlenim, kedze zomrel svokor. Niektori lekari pripisuju Timiho stav aj tomu, Ze som mala z toho poc¢as tehotenstva
velky stres. Zarovern som mala na zaciatku tehotenstva covid, Gomu tiez lekari pripisuju urcity vyznam. MéZze v tom byt vela premennych.

Ako vyzera vas bezny defi a starostlivost o Timiho? Nemame bezny defi, kazdy je iny. Casto chodime na rézne vysetrenia, a ak nie, celé
dni sledujem maily a rieSim nieco s lekarmi alebo zistujem, ¢o by ndm mohlo poméct. Napriklad mal dlho privreté viecka, ¢o spdsobovala
ptéza (horné viecka st poklesnuté a scasti prekryvaju zrenicu, pozn. red.), a preto mu zrak zbyto¢ne chradol. Mala som len par mesiacov
na jeho zachranu. Zachranil to svetovy odbornik na ptézu zo Spanielska Ramén Medel. Mesiace nas viedol, ako sa staraf o zrak a
viec¢ka, kym sa ndm k nemu podarilo prist, aby dovtedy zbytocne neprisiel o zrak len kvoli padnutym vieckam.

K lekarom v$ak chodime ovefa menej, no uz len do Narodného Ustavu detskych chordéb sme mali problém sa dostat, a to dlhé mesiace.
V Pre$ove sa hanbili ozvat sa im. Povedali, ze tam volat nebudu, Ze na nich potom budd zli. Z méjho pohladu je, naopak, sympatické
kolegom lekarom povedat, Ze potrebuju ich pomoc. Navstevu Ustavu sme si preto vybavovali sami, takisto CT ¢i magnetickl rezonanciu.

Pre¢o sami?

Lekari neboli ochotni. V PreSove som narazala na velkl rezignovanost. Sami sa podcenuju a neviem, preco to robia. Je vak zrejme
tazké zavolat do Bratislavy, Ze tu maju pripad, ktory pol roka zanedbali.

Mate na mysli nieco konkrétne?

Po prepusteni z nemocnice nas vSetci ambulantni lekéari posielali len na narodny Ustav, kedZe ide o raritu a tie sa maju ¢o najskor riesif
na najvy$$om pracovisku. No dlho nds na Ziadne vySetrenie s o¢ami poslat nechceli. Hrozilo, Ze Timi oslepne. Vtedy mi aj primarka
oddelenia hovorila, Ze som hyperaktivna mamitka a tlaéim na vySetrenia. Mala pristup, Ze toto sa nema a neda riesit, Ze je to
jednoducho syndrém. Som zmierend s tym, Ze sa s nim moze zo dia na deii nieco stat. Clovek sa uz na to nastavi. Beriem to ako sti¢ast
Zivota. Niektoré veci nevieme ovplyvnif. No nemozem Zzif s pocitom, Ze som sa nesnazila. Uz od JIS-ky (jednotka intenzivnej
starostlivosti, pozn. red.) sme v8ak nemali tastie na lekarov.

Ako to myslite?

Kazdé babatko ma na JIS-ke celé mesiace pridelenl jednu lekarku, ktord ho najlepsie pozna. Nasa sa v8ak nezaujimala, stéle bola
odcestovand, a tak nam viac pomahali lekarky, ktoré ho nemali "pod sebou". Preké&zalo mi to, nepochopila som tento systém. Viac by mi
davalo zmysel, keby sa o dieta staral lekéar, ktory méa sluzbu. Viem, Ze chcu diefa poznat dlhodobo, ale nech st nar aspon dvaja lekéri a
striedaju sa.

Neotvaral o¢i, nikto nevedel, ¢o sa deje, no neriesili to. Po dvoch rokoch napriklad zistili, Ze bol zbytoéne v inkubatore kvoli dychaniu.
Napokon nebolo potrebné davat mu kyslik, ktory vo velkych davkach $kodi mozgu, ale posilhovat steny dychacich ciest tak, ako to
mame dnes. Namiesto kyslikového generatora mame CPAP (pristroj zabezpecCuje konstantny pretlak vzduchu v dychacich cestach,
pozn. red.), ktory len narovnava steny tenkej trachey poc¢as spanku.

Keby nas vsak poslali do Bratislavy hned ako raritny pripad, bolo by to z mojho pohladu lepsie. Dostali sme sa tam vSak az po
niekolkych mesiacoch a vybavovala som to sama. Operaciu o&i v Spanielsku som tieZ vybavila na vlastnu past.

V sU€asnosti sa eSte stretavate s komentarmi, Ze ste velmi aktivna matka a snazite sa o privela vySetreni?

Nie, no este sa stava, ze ako prvé mi povedia, Ze vyzeram ako mlada prvorodicka, aj ked to tak vObec nie je. Aj v Bratislave sa to raz
stalo. Tam je v8ak profesionalnejsi pristup. Lekari sa o Timiho zaujimaju, sami od seba si chcl spravit testy. Viedy som nadsen,
nemusim sa toho doZadovat sama. Takto som si to aj predstavovala, Ze je to raritny pripad, budli nas niekam posuvat a skiimat to. No
vobec som netusila, ze babatko méze ist do takého centra, ako je Narodny Gstav detskych choréb. Nikto vam to nepovie.

Napriklad aZz na Instagrame som narazila na to, Ze babatkad moézu ist do kipelov na rehabiliticiu. Stretli sme tam rodiGov s detmi s
roznymi fazkosfami. Az tam sme sa dostali k uZitoénym informéaciam, a to mal Timi uz devat mesiacov. Od lekarov sme vébec nevedeli,
Ze moZe ist na rehabilitaciu. Pritom v PreSove je centrum, ktoré robi $pecializované rehabilitacie ovela lacnejsie.
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Aby som nebola nespravodlivd, poslali nds na klasicki $tatnu rehabiliticiu, ale tam s defmi cvicia len takzvand Vojtovu metddu a je to
tam preplnené. Chodili sme tam raz za mesiac. Ukazali nam cviky, no v Centre v€asnej intervencie Svetielko skisaju aj nové pristupy,
rieSia to komplexne.

V jednom rozhovore ste hovorili, Ze v PreSove ste zaZili viac negativnych a neprofesionalnych momentov, nez tych dobrych. Dodnes
musite napravaf Timiho vyvojové problémy spdsobené zlou starostlivostou. Apelovali ste na to, Ze babatko nechaju celé mesiace
priviazané a matke povedia, Ze aj tak nema Sancu.

To sa deje vSade. Najprv som to chapala, napriklad vtedy, ked mal v sebe hadicky. PriviaZzu ho tak, Ze trochu méze hybat rukami, ale
nedosiahne napriklad po nos. Po deviatich mesiacoch sa musel ucit hybat kon&atinami, ale v inkubatore bol celkom ¢uly. Neviem, ¢i to
bolo z toho, ze bol priviazany. Skimali to aj na neuroldgii a povedali mi, ze nema neurologické obmedzenia. Lekari mi na rovinu povedali,
Ze to mbze byt aj z privazovania.

Tymto sa zaoberala poslankyfa Vladimira Marcinkova (SaS), ktora chcela daf do zakona pravo rodi¢a byt pri hospitalizovanom dietati.
Nemocnice hovoria, Ze na to nemaju kapacity.

Chépem, Ze sestry pri nom nemozu byt cely ¢as a drzat mu hadic¢ku, aby ju neodlepoval. No vidim priestor na to, aby rodi¢ia mohli byt pri
hospitalizovanych detoch, najma ked maji volnu izbu. To bol aj méj pripad a pritom ma odhovarali, aby som do vofnej izby nesla. Ked
nemaju izbu, pustia vas za dietatom len na hodinu ¢i dve denne v ¢ase navstevnych hodin. Zaroveii mal Timi padnuté viecka a sestry
povedali, Ze ich nevedia nadlepif. Hovorila som im, Ze ani ja to neviem, ale nech mu tam daju aspor na chvilu leukoplast, nech trénuje
zrak. Nakoniec tak pekne vidi.

Ako na Timiho reaguje okolie neznamych fudi?

V MHD sa nas stéle pytaju, kolko ma rokov. Niekedy sa mi uz ani nechce cestovat autobusom. Minule nastipila mamicka, ktora mala
dietfa v Satke. Vydychla som si, pretoze starsi fudia mali o om diskutovat. Mia si nevsimli. Pre preSovskych déchodcov je velka téma,
pre¢o nemala diefa v ko¢iku. Klasicka otazka je, kofko ma rokov. UZ som sa aj znamych pytala, ¢o mam odpovedat, ked’ sa mi to nechce
vysvetlovat. Len pokyvem a poviem, Ze nie vela. Ale pytaju sa dalej, neodradi ich to, ked’ neodpovedam.

Prihovéaraju sa vam skor starsi fudia?

Ano, od 60 vyssie. Niekedy je to milé. Zo zadiatku to bolo neprijemné. Bol ovela mensi ako teraz a jedol stravu, ktora mala farbu.
Nevieme, aky vek mé jeho traviaca sUstava. Teraz tiez vo velkom rie§ime, ¢im ho vlastne mézeme kimit. Lekari mi hovoria, Ze mam
sama skusat, ¢o mu robi dobre. Ked mu v8ak dam v autobuse nieco iné ako mlieko, hned’ spolucestujuci komentuju, ¢im ho kfmim.

Nepride mi v poriadku takto komentovat spravanie niekoho iného na verejnosti.

Ano, na kogiku som uz mala aj nalepku s odkazom na nade obgianske zdruzenie Nevzdavadi. Poviem im, nech si to pozr, lebo ¢asto
nemam ¢as im vysvetlif nasu situéciu do nasledujlcej zastavky.

Timi mal diho zépaly ociek a musela som mu stahovat Giapku, kedZe bol citlivy na svetlo. V autobuse som si nieo hladala v mobile a
jeden doéchodca mi tesne pred vystipenim povedal, ¢o som za matku, ze pozeram do mobilu, nestiahnem mu Ciapku a Ze mi oslepne.

Povedal to naschval aZ pri vystipeni, aby som nestihla reagovat. Ale mala som chut povedat, Ze on uz slepy je. Nikdy by mi nenapadio
miesat sa do inych ludi a hodnotit ich spravanie.

Vedia vam lekari povedat nejaki prognézu, ¢i bude Timi rast?

Prognézy nam hovoria v MHD, Ze sa dozije dvoch mesiacov (smiech). Uz som pres$la z fazy, ked som po prichode domov plakala, do
takej, ze svet je Sialeny. Hovorim si, ze uz som na vSetko pripravena. Aj ked padali od lekarov prognézy, ze mu davaju jeden den, tak
sme boli pripraveni na v8etko. Hovoria ndm aj to, Ze su babéatka, ktoré zaénl rast po dvoch rokoch. Potom niekto povie, Ze ani neméa
nadej. Ale neda sa na véetko pripravit, to je tieZ téma, ktori s manzelom Gasto rieSime. Neda sa pripravit na to, ak by sa mu nie¢o stalo.

Prave preto si musime vazit zivot. Cas straveny s nim si uzivame dvojnasobne a sme radi, ze mame takéto vynimoé&né dieta. Naugilo nas
to vazif si kazdy jeden den. Ked manzel vidi syna, hned' sa rozcitlivie. Pritom mé taki povahu, Ze sa vie rychle nahnevat (smiech). Ked
ma jeden z nas stres alebo hnev, mame taky trik, Ze jeden druhému dame hned Timiho do ruk, a ten sa hned usmeje na td zazrac¢nu
mald tvaricku a upokoji sa. Vyzera to komicky, ako to vSetkych u nds doma prepne a za sekundu sa zmenime z rychlej roz¢ulenej reci a
chodze na pokojny Usmev a zabudneme, ¢o sme to aj hovorili. Toto by bolo dobré natodit (ismev).

Dvojro€ny Timi stéle neméa uréenu diagnézu.
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