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litla smadronginum, og avgjgrt
vard, at Gutti framyvir skuldi faa
ein studul knyttan at seer, so leingi
tgrvur var a ti.

@drvisi atburdurin hja sonin-
um gjordi, at hjinid skjott byrj-
adi at leita & alnetinum eftir
upplysingum um mgguleikar
sjukur, id kundu hava samband
vid, at Gutti vard fgddur vid seks
fingrum, men hoéast baedi tey og
heilsumyndugleikarnir gjgrdu
sitt besta at finna svarid til hvat
mundi vera 4 vasi, so skuldi tad
ganga fleiri ar 4drenn foreldrini
fingu eitt endaligt svar.

—T4id Gutti var fimm ara gamal
féoru vit til Danmarkar til neerri
kanningar. Har fingu eg, madur min
og Gutti framdar ilegukanningar,
og vistu teer, at baedi eg og madurin
eru berarar av eini arvaligari sjuku,
id var orsgkin til stgduna hja Gutta,
greidir Stisanna Eliassen fra.

Eitt eydkenni vid sjukuni er, at
bgrn vid henni kunnu verda fadd

Tad er ein
ordans
avbjaéding

hja honum at
koma nidan a
Sleettaratind og
vit eru vanliga
ikki tey fyrstu
upp, men vit
taka ta tid, id
tad tekur, og
koma nidan
hvgrja ferd «

vid fleiri fingrum ella teer. At tann
eyka fingurin 4 litla nyfgdinginum
goymdi & eitt slikt loyndarmal
hevdi Stisanna Eliassen ongan
varhuga av, ta hon 14 4 fgdideildini.

-Taid egla afpdistovunifall tad
meer als ikki { huga, at vaelskapta
og vakra hondin hja Gutta var eitt
tekin um, at hann hevdi eina serliga
sjuku. Tad var 6hugsandi, sigur
Susanna Eliassen.

Bardet-Biedl

Talan var um ilegusjukuna Bardet-
Bied], id Gutti fekk stadfest fyri
gbédum seks drum sidan. T4 id tad
bleiv greitt hvat talan var um, fingu
foreldrini loksins svar upp & fleiri
spurningar.

— Millum annad er eitt av eyo-
kennunum, at f6lk vid Bardet-Biedl
ikki merkja neer tey eru mett. Ti
kunnu tey bara halda & vid at eta.
Tad er tad, id hendi vid Gutta, ta eg
gav honum brést sum nyfgdingur.
Hann fekk aldrin hasa kensluna av,

at hann var mettur, sigur Sisanna
Eliassen.

Manglandi kenslan av at vera
mettur er eisini orsgkin til, at félk
vid Bardet-Biedl syndrominum
stridast vid yvirvekt. Kanningar
hava vist, at midal-BMI hja fé6lkum
vid syndrominum er 31,5 hja
konufélki og 36,6 hja mannfélki.
Stgdan versnar eisini av, at mong
teirra hava vanaliga sjon, og hava
titorfgrt vid at fylgjaradunum um
at rgra seg meira,

I dag er Gutti ellivu 4ra gamal,
og er tad vordin ein fastur tattur i
degnum hja foreldrunum at halda
eyga vid hvat og hvussu négv midl-
ingurin etur.

— Tad at hann hevur leett vid
at taka upp a og aldrin fglir set
mettan, kann fgra vid seer, at hann
skjétt kann gerast ov tungur. So
faktiskt hevur hann alt sitt liv
liva eftir einari kosteetlan, har
vit hava verid noydd at sagt fra,
t4 10 hann hevur fingid nokk at
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- Taid eg la 4 fodistovuni fall
tad maer als ikkiihuga, at
valskapta og vakra hondin
hja Gutta var eitt tekin um,
at hann hevdi eina serliga
sjiku. Tad var 6hugsandi
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eta. Tad hevur virkad, tiidag vigar
hann sum adrir dreingir 4 hansara
aldri, sigur Stsanna Eliassen.

Talan er um eina sera sjaldsama
sjtku. I Danmark verdur mett, at
tad er ein persénur fyri hvgnn
125.000 persén, id hevur sjikuna.
Um tittleikin var tann sami i Fgr-
oyum, so hevdi Gutti verid einastu
feroyingur vid sjukuni, men vid
so mongum @gdrum arvaligum
sjukum, so er tittleikin munandi
stgrri i Fgroyum enn adrastadni i
kongarikinum, og kenna Stisanna
og Jakup Petur Eliassen til fyra
adrar fgroyingar, id hava fingid
stadfest Bardet-Biedl.

Nidursetta foling

Eitt annad eydkenni vid Bardet-
Biedl er, at f6lk vid syndrominum
hava nidursettan fglisans i gll-
um likaminum. Hja Gutta er fgli-
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