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- @1l bgrn mennast ikki 4 sama hatt,
og ti ber ikki heilt til at samanbera
bgrn, men vit logdu merki til, at har
var okkurt, id var grundleggjandi
¢drvisi vid menningini hja Gutta

Um Baret-Biedl:

Baret-Biedl syndrom er uppkallad eftir
franska laeknanum Georges Louis Bardet, i0

vard fgddur i 1885, og ungarska patologinum
Artur Biedl, id vard faddur i 1869.

I Danmark verdur mett, at einans ein persénur
Ut av 125.000 persénum fezer sjukuna, men
tittleikin er nakad sterri i Fgroyum.

Baret-Biedl syndrom verdur stadfest

vid eini ilegukanning.

Sjukraeydkenni eru ymisk fra personi til person,
men kunnu m.a. vera eyka fingrar ella teer

vid barnsburd, at tey viga ov négv, nidursetta
felisans, versnandi sjon, id endar vid at tey verda
blind, talutrupulleikar, menningatarn, hjarta- og
nyratrupulleikar, diabetes, hggt blédtryst, tann
trupulleikar, salarligar trupulleikar sum angist,
ADHD, tunglyndi o.l. og trupulleikar vid hoyrn.

sansurin einans tiggju prosent av ti
hja gdrum persénum. Tad inniber,
at négv vanlig gerandisting, id tey
flestu taka fyri givid, kann vera
trupult hja Gutta.

—Tad erilgtuni hansara stgrsti
veikleiki. Hann hevur trupult at
binda lissur, knappa ein knapp,
flysa eitt epli, koyra loki av onkrum
ella lata ein pakka upp. Tad kann
alt vera trupult, ta id man ikki
hevur ein gédan fglisans. Vit
onnur geva okkum ikki reidiliga
far um, hvussu négv vit britka tann
sansins til dagligt, sigur Stisanna
Eliassen.

Stisanna Eliassen minnist eisini
aftur 4 eina hending, t4 Gutti var

smadrongur, har hann vista onga
reaktién i eini stgdu, har flestu
bgrn nokk hgvdu grati.

- Hann héaladi seg upp vid hjalp
av einari skuffu fyri at kunnu
ganga framvid, ta fingrarnir blivu
fastiriskuffuni. Hann bleiv fastur,
men tad vistu vit ikki, ti hann gav
einkilj6d fra seer. T4 vit so hugdu at
fingrunum, var tad tydiligt, at hann
hevdi fingid ein ordans smekk, og
skiltu vit einki av ti ta. N vita vit
so, at hann fglir ikki pinu likt sterkt
sum vit onnur, sigur Stisanna Elias-
sen.

Sjonin versnar
T4 id Gutti var smadrongur varn-

umm

adist foreldrini eisini, at eyguni hja
honum kanska ikki véru serliga
g60, men gévu seg ikki serligan far
um tad beinanvegin.

— Tey eru so négv i minari
familju, id hava ring eygu og bruka
brillur, so tad var einki 6évanligt i
ti. Men skjott varnadust vit, at tad
tyktist at versna négv hja Gutta.
Tad var serliga ta vit komu heim
um kvgldarnar, at hann hevdi
trupulleikar at ganga i myrkrid,
greidir Susanna Eliassen fra, og
leggur afturat.

- T4 id vit so fingu stadfest, at
hann hevdi Bardet-Biedl funnu vit
eisini Gtav, at tad avirkar sjénina.
Vit vita vid vissu, at hann ein dagin
verdur blindur, men vita bara ikki
neer. Tad er ein nidurgangandi
kurva, sum té kann stedga av
og 4. Tad byrjar vid at tey verda
nattarblind og tola ikki sterkt 1jés,
og endar vid at tey gerast blind
einaferd i20-30 4ra aldrinum, sigur
Stisanna Eliassen.

Skal uppliva alt

Gutti er i dag ellivu ara gamal og
hevur sum sinir javnaldrar eitt
aktivt liv, héast hann stridist vid
eina sjaldsama sjuku, id fgrir vid
seer ndgvar kanningar og venjingar
av ymiskum slag.

- Hann hevur eina gbda heilsu
og tekur ongan heilivdg, men
kann vegna sjukuna ikki luttaka
i somu fritidaritrivum sum hans-
ara javnaldrar. Gutti gongur eisini
regluliga til kanningar fyri nyruni
og hjarta, ti sjukan kann gera seg

inn & tey. Tad er ikki vist, at tad
nakrantid verdur ein trupulleiki,
men hann skal kannast. Harum-
framt er hann til négvar venjingar,
so sum riding, fysioterapeut, ergo-
terapeut, er ofta til kanningar hja
lekna, tannlaekna, eygnalaekna,
o.s.fr,, greidir Sisanna Eliassen fra.

Framtidarutliti hja Gutta gera
té, at familjan hevur sett seer fyri,
at Gutti skal sleppa at uppliva so
négv ting sum gjgrligt, medan
hann enn hevur fgrleikarnir til tad.

- Vit taka ikki altid serlig atlit
til, at hann ikki seer so veel, ti vit
ynskja, at hann skal sleppa at
uppliva alt millum himmal og
jord, medan hann enn kann. So vit
hava verid & skiferiu i Eysturriki,
sukkluferiu 4 Bornholm og
hava fleiri ferdir gingid upp a
Sleettaratind vid honum, greidir
Stsanna Eliassen fra.

Tarurin nidan a Sleettaratind er
fyri flestu félk ein rimiliga leettur
tarur, men fyri Gutta, so er talan
um eitt stgrri atak, um hann skal
nidan 4 Fgroya haegsta fjall.

— Av ti, at Gutti ikki tolir sterkt
lj6s, so ma hann vanliga ganga vid
s6lbrillum, ta id hann er uttan-
fyri. So ta vit t.d. skulu nidan a
Sleettaratind, so kann tad vera ein
avbjéding, tita hann baedi ikki ser
serliga veel og ma bruka sélbrillur,
so kann hann virka rimiliga
klossutur. Hann varnast nevniliga
ikki so veel allar holur og annad, id
kann veraijgrdini, og dettur tileett,
greidir Stisanna Eliassen fra.

Men héast tad ikki altid er so

Hann hevur
trupult at binda
lissur, knappa ein
knapp, flysa eitt
epli, koyra loki av
onkrum ella lata
ein pakka upp.
Tad kann alt vera
trupult, ta id man
ikki hevur ein
godan felisans. Vit
onnur geva okkum
ikki reidiliga far
um, hvussu nogv
vit briuka tann
sansins til daglig «

leett, so hevur Gutti ein sterkan
vilja, og eydnast tad vanliga at
vinna 4 fjallinum.

- Tad er ein ordans avbj6ding
hja honum at koma nidan &
Sleettaratind og vit eru vanliga
ikki tey fyrstu upp, men vit taka
ta tid, id tad tekur, og koma nidan
hvgrja ferd. Gutti er ggiliga raskur,
og hevur verid & toppinum fleiri
ferdir, og er tad ein stérur sigur fyri
hann hvgrja ferd, sigur Stisanna
Eliassen.
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