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Na prvy pohlad obycajné dievca

Na prvy pohl’ad vyzeram ako obycajné dievéa. Moje meno je Sara Margita
Balusikova a o par dni dovisim sedemndst’ rokov. Som dievca, ktoré uZ od
malicka sniva o vel’kych veciach. V srdci nosi miliony planov, vizii a ciel’ov,
ktoré sa snazZi kaZdy deii plnit’. To vSetko sa vSak skomplikovalo prichodom
choroby. Od trindstich rokov trpim na vzdcne ochorenia — padnuté cievy na
vautornych organoch, nepriechodnost’ stravy, spomaleny traviaci trakt o viac
ako sto hodin, posturdlnu tachykardiu, MCAS syndrom, teda alergiu takmer na

vSetko, a zatial’ nediagnostikovany EDS. Za svoj krdtky Zivot som si toho zaZila

vel’mi vel’a. Zial’, viac bolesti a nepochopenia ako §tastnych chvil’ detstva.

Preco hovorite o nepochopeni?

Zial, fijeme v dobe, ked’ Pudia sidia skor, ako spoznajii pribeh
¢loveka. Sudia na zdklade vyzoru bez toho, aby spoznali dusu. Tak
to bolo aj vo svete zdravotnictva. Bol vel’ky boj dostat’ sa

k diagnoze, pretoZe mnohi lekari videli len ubytok na vahe — teda
anorexia? Ved’ spliia vietky kritérid, nie? Vek tinederky, chudnutie
a bolesti — tie ma vraj v hlave.

Bez dovery mojich rodicov by som dnes asi leZala na psychiatrii, no
oni bojovali za moje diagnozy a hl’adali lekdrov, ktori by mohli
prist’ na pri¢inu mojich problémov. Dnes mam za sebou viacero
psychiatrickych posudkov, Ze netrpim Ziadnym psychiatrickym
ochorenim, no aj tak bolo a stdle je vel’mi t’azké presvedcit’

niektorych Pudi, Ze problém je v tele, nie v hlave.
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Bola si kimend nejakym typom parenterdlnej / enterdlnej vyZivi ?
Ano, a nie raz. Najprv som mala nosogastrickii sondu zavedenii do %alvidka,
¢o mi sposobovalo alergické reakcie a krce, pretoZe bola zavedend priamo do
kompresie Zaludka. Nosojejundlna sonda mi jedno obdobie pomohla, pretoze
nesposobovala bolesti, ked’ si na riu telo zvyklo. Aktudlne mam zavedeny
PEG-J, ktory mi pomdha prijimat’ kalorie, ktoré telo nedokdZe prijat’ cez deri
kvoli zvracaniu a refeeding syndromu. Moje telo je vel’mi oslabené a vo veku
16 rokov som sa dostala na hmotnost’ 30 kilogramov a aktudlne
rozkrmovanie je vel’mi narocné - predstavte si Cloveka z koncentracného
tabora - vel’ké mnoZstvo jedla by ho mohlo zabit. To je aktudlne maoj
pripad.SkuSala som aj parenterdlnu vyZivu, no td je nachylnejsia na infekcie

v domdcom prostredi, preto sa uprednostnila vyZiva enterdlna.

Ako tuto situdciu vnima tvoja rodina a Skola ?

Vd’aka Bohu za moju Skolu Gymndzium Janka MatuSku

v Galante. Som nesmierne vd’aCna celému pedagogickému zboru
aj vedeniu Skoly, ktori mi pomahaju zvladat’ individudlny Studijny
plan bez komplikdcii a stresu. Vel’mi si to vazim, pretoZe mnoho
spolupacientov ma so Studiom vel’ké problémy.

Rodina to tieZ nema Pahké. Aj oni maju t'azké dni, no vicsinu casu
stoja pri mne, pomdahaju mi a snaZia sa ma drzat’ v pozitivnom
nastaveni. Ta3Sie to znds$a moja sestra, ktord si niekedy drii odstup
— je to jej ochranny mechanizmus. Vidiet’ trpiet’ sestru a nevediet’
Jjej pomoct’, musi byt’ vel’mi vaZké. Som vd’acna aj za spoluZiakov
lebo lepSiu triedu som si nemohla ani vysnivat'.

Stoja pri mne a kaZdy deit su mi oporou.

Ako zvlddas izoldciu ? Ry e
Je to t'aiké, najmd ked’ sa bojite, Ci zajtra vébec-'o'_iv()'_*;fié%’{i _'-“:_3‘!
0éi a & budete méct’ stravit’ dalsi deii T e
s Pud’mi, ktorych milujete. SnaZim sa preto hl’adat’

aktivity, ktoré mi pomahaju odreagovat’ sa — ucim deti
online anglic¢tinu, klavir, pripravujem deti na prvé sviité
prijimanie a planujem podujatia ako predsednicka
parlamentu mladeZe mesta Galanta. Okrem toho sa

venujem tvorbe podcastov na Sirenie osvety mojich

diagnoz.
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Aky je tvoj obycajny deii?  Poznds niekoho s tvojou

To sa taZko opisuje, pretoze diagnozou?

taky defi vlastne neexistuje. Ano pozndm a viaceré z nich sii v
KaZdy deii je iny. SnaZim sa mojom veku. Pochddzaju 7 roznych
hladat’ pozitivne stranky v kutov sveta. No najviac som

kaZdom jednom dni, no
posledné mesiace su skor o
zvracani, bolesti a Cakani na

zazrak.

oporou.

v kontakte so slovenskymi a
Ceskymi dievcatami. Som 7 celého
srdca vd’acnd za to, Ze ich pozndam
a za to, Ze si moZeme byt’ navzdjom

Je moZnost’ lieCby?

Je, aj nie je. Pri mojich ochoreniach je lieCba vel’mi
komplikovand. Pri vaskuldarnych syndromoch, ako su
Wilkie syndrom a Nutcracker syndrom, existuje moZnost’
operdcie ciev alebo ich mechanického zdvihnutia, no hrozi,
Ze po operdcii padnu d’alSie cievy alebo sa zhorsi stay
Zaludka natol’ko, Ze uz nedokdazZem jest'. Preto sa skusa
konzervativna lieCba — pribratie a vytvorenie
mezenterického tuku. Pri MCAS syndrome je moZnost’
biologickej liecby a dlhodobé uZivanie antihistaminik, no
skor ide o stabilizdaciu priznakov ako o uplné vylieCenie.

Co by si odkdzala svojim rovesnikom ?

Vazte si svoje zdravie, je krehké ako sklo. Nesud’te
Ludi podl’a vyzoru, najprv spoznajte ich srdce a az,
potom si vytorte nazor. Pamditajte si, Ze kaZdy deri je
dar a preZite ho tak, aby ste nel’utovali, keby bol vaSim

poslednym.

autor clanku: Sara Margita Balusikova
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